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1.GRAVI CEREBROLESIONI ACQUISITE E DISORDINI DI COSCIENZA. 
  
1.1 GRAVE CEREBROLESIONE ACQUISITA 
Per «Grave Cerebrolesione Acquisita» (GCA) si intende una patologia cerebrale acuta tale da determinare 
una condizione di coma (GCS ≤8) più o meno protratto, (in genere di durata non inferiore alle 24 ore), e 
menomazioni sensomotorie, cognitive o comportamentali, tali da comportare disabilità significativa1. Le GCA 
sono principalmente causate da traumi cranioencefalici, patologie cerebrovascolari (emorragiche o 
ischemiche) encefalopatie post-anossiche (generalmente post arresto cardiaco) e meningoencefaliti2; nel 
loro insieme costituiscono una della più importanti cause di severa disabilità acquisita nel mondo occidentale, 
con tutte le conseguenze che ne derivano sul piano individuale, economico, della programmazione sanitaria, 
del potenziale impatto sulla società che è chiamata a riaccogliere queste persone, con le loro fragilità residue. 
Proprio la compromissione dello stato di coscienza costituisce nel contempo un indice di gravità, la causa di 
ulteriori danni secondari sia a livello cerebrale che a carico di tutto l’organismo e un indice di severità 
prognostica: quanto maggiore è il periodo di alterazione della coscienza, tanto più importante sarà il livello 
atteso di disabilità residua3. La protratta alterazione dello stato di coscienza costituisce l’elemento 
caratterizzante e unificante tutte le forme di GCA, almeno nel loro decorso all’esordio.  
 
1.2 DISORDINI DI COSCIENZA 
Negli ultimi anni il miglioramento delle tecniche rianimatorie ha determinato un aumento del numero di 
pazienti che sopravvive in seguito a lesioni cerebrali acute. Sebbene alcuni di essi possano andare incontro 
ad un buon recupero, molti altri restano in uno dei diversi stati definiti come “disturbi di coscienza”4.  
Il termine disturbi di coscienza implica che vi sia in comune tra essi un’alterazione di un sistema sottostante, 
chiaramente definito, noto come coscienza. Ad oggi non esiste alcuna definizione universalmente condivisa 
di coscienza, e inoltre essa non può essere misurata da alcuna indagine strumentale5.  
Tradizionalmente si distinguono per la coscienza gli aspetti quantitativi (vigilanza o arousal) da quelli 
qualitativi (consapevolezza o awareness)6.  Clinicamente per vigilanza si intende la presenza di apertura degli 
occhi da parte del paziente e, a livello neuro-anatomico, la conservazione delle funzioni talamiche e tronco-
encefaliche7,8.  La vigilanza è determinata dall’attività di numerose popolazioni neuronali a livello del tronco 
encefalico e del talamo (definite sistema di attivazione reticolare ascendente) che proiettano ai neuroni 
corticali (Figura 1.1)9. 
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Figura 1.1 Uno schema semplificato di coscienza e delle sue due componenti: la veglia e la consapevolezza.  L’area grigia rappresenta 
il sistema di attivazione reticolare ascendente che include il tronco encefalico e il talamo; la freccia vicino al tronco encefalico denota 
la progressiva scomparsa dei riflessi troncoencefalici nel corso di una deteriorazione rostro-caudale (per esempio evoluzione dal 
coma alla morte encefalica)10.  
                                                                                                                                 
La consapevolezza si riferisce alla capacità di avere esperienze di qualsiasi tipo. Si è generalmente 
consapevoli di sé e dell’ambiente che ci circonda ma i contenuti della consapevolezza possono anche essere 
i ricordi, i pensieri, le emozioni e le intenzioni. Essa non è una capacità singola e indivisibile: una lesione 
cerebrale può selettivamente danneggiare alcuni aspetti della consapevolezza lasciando altri intatti11.  
Clinicamente la definizione operativa si limita alla capacità di un individuo di percepire se stesso e il mondo 
esterno e di voler interagire con esso12. A livello neuroanatomico è determinata dall’attività della corteccia 
cerebrale e in particolar modo dalle sue reciproche connessioni subcorticali6.  
Per essere consapevoli bisogna essere svegli, ma quando si è svegli non necessariamente si è consapevoli; la 
coscienza dipende dall’ interazione tra l’attività della corteccia cerebrale, del tronco cerebrale e del talamo, 
e risulta compromessa quando una di queste attività viene a mancare13. 
 
ENTITA’ CLINICHE 
La morte cerebrale è caratterizzata da l’irreversibile perdita di tutte le funzioni dell’encefalo, incluse le 
funzioni vegetative sostenute dal tronco encefalico14. Deve essere presente una evidente causa di coma e 
devono essere esclusi fattori confondenti come l’ipotermia, l’intossicazione farmacologica, alterazioni 
elettrolitiche ed endocrine13.  
 
Il coma può essere definito come la condizione clinica caratterizzata dall’assenza di apertura degli occhi, dalla 
mancanza di contenuti dimostrabili di coscienza e di produzione verbale comprensibile (GCS≤8)15. Si tratta di 
una condizione di non responsività in cui i pazienti si trovano ad occhi chiusi, non rispondono ai tentativi di 
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risveglio anche se intensamente stimolati e non mostrano evidenza di consapevolezza di sé né dell’ambiente 
circostante5. I pazienti in stato di coma sono caratterizzati dall’assenza del ciclo sonno-veglia e non hanno 
nessuna produzione verbale, nessuna risposta ai comandi ma possono presentare risposte riflesse alla 
stimolazione algica. Le funzioni autonomiche come la respirazione e la termoregolazione sono ridotte e 
questi pazienti richiedono assistenza respiratoria16. Il metabolismo cerebrale è ridotto del 50-70% del 
normale. Questa condizione è causata da un danno di tipo assonale o neuronale diffuso ai due emisferi 
cerebrali o da lesioni focali del tronco encefalico che interessano il tegmento del ponte e del mesencefalo o 
il talamo paramediano bilateralmente17. Il coma deve avere una durata di almeno 1 ora per essere distinto 
dalla sincope o da altri stati di perdita transitoria della coscienza18. Lo stato di coma prolungato è raro ma 
può durare fino a 2-5 settimane e poi progredire verso la morte cerebrale, lo stato vegetativo o più raramente 
verso la locked-in syndrome13; raramente ha una durata superiore a un mese in assenza di fattori complicanti 
tossici, metabolici o infettivi4.  
 
Lo stato vegetativo (SV) è quella condizione caratterizzata da assenza di contenuti dimostrabili di coscienza 
di sé e dell’ambiente circostante, con conservazione delle funzioni autonomiche, con apertura degli occhi e 
presenza di ritmo sonno-veglia19.  L’essenza di questa condizione è quindi la veglia (arousal) in assenza di 
consapevolezza (awareness)4. Secondo la Multy Society Task Force 20 lo stato vegetativo è caratterizzato da: 
 mancata coscienza di sé e mancata consapevolezza dell’ambiente circostante; 
 assenza di qualunque gesto volontario e finalizzato di tipo spontaneo e di risposte motorie, verbali e 
comportamentali a stimoli di diversa natura (visivi, uditivi, tattili o dolorosi); 
 assenza di comprensione o produzione verbale; 
 intermittente vigilanza che si manifesta con la presenza di cicli sonno-veglia (ad es. periodi di 
apertura spontanea degli occhi); 
 sufficiente conservazione delle funzioni autonomiche tale da permettere la sopravvivenza con 
adeguate cure mediche; 
 incontinenza urinaria e fecale; 
 variabile conservazione dei nervi cranici e dei riflessi spinali; 
Il paziente in SV è quindi vigile ma non consapevole, il che dimostra che le due componenti di coscienza 
possono essere completamente separate. Questo può verificarsi perché, come ho spiegato, le strutture che 
controllano lo stato di veglia (nella parte rostrale del tronco encefalico e nel talamo) sono distinte da quelle 
che controllano la consapevolezza6. Il metabolismo del cervello è diminuito del 40-50% rispetto ai valori 
normali. Il paziente in stato vegetativo è in grado di eseguire una serie di movimenti quali: digrignare i denti, 
sbattere e muovere gli occhi, deglutire, masticare, sbadigliare, piangere, sorridere, ma questi sono sempre 
movimenti riflessi e non correlati al contesto. Il comportamento motorio è ridotto a pochi movimenti 
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stereotipati o riflessi ed è inadeguato se comparato all’intensità dello stimolo. Tipicamente i pazienti in stato 
vegetativo non sono in grado di seguire con gli occhi un oggetto in movimento o la propria immagine allo 
specchio13.  
In termini neuropatologici lo stato vegetativo è determinato da lesioni che interessano diffusamente i 
neuroni corticali, il talamo o/e tratti di sostanza bianca che connettono il talamo e la corteccia cerebrale, 
mentre sono risparmiati il tronco encefalico e l’ipotalamo17. Istologicamente i processi lesivi possono essere 
divisi in danni traumatici e non traumatici. Nel primo caso le lesioni sono localizzate soprattutto a livello della 
sostanza bianca (danno assonale diffuso) mentre le lesioni determinate da causa non traumatica (ischemica, 
emorragica o anossica) mostrano una distribuzione opposta con interessamento superiore della sostanza 
grigia21.  
Se il paziente è in SV un mese dopo la lesione cerebrale si dice che si trova in uno stato vegetativo persistente, 
mentre quando rimane in questo stato per più di tre mesi se da eziologia non traumatica o per più di un anno 
se da eziologia traumatica si definisce in stato vegetativo permanente 22,23. L’uso dei termini persistente e 
permanente è attualmente sconsigliato in quanto può dar luogo a diagnosi, prognosi o decisioni terapeutiche 
errate; è preferibile invece specificare la durata in numero di mesi/anni e la causa dello stato vegetativo. Pur 
essendo la probabilità di recupero sempre minore con il passare del tempo dall’evento acuto, in base alle 
conoscenze attuali non è possibile stabilire un limite temporale che denoti l’irreversibilità dello stato 
vegetativo in quanto sono stati riportati alcuni casi di recupero parziale del contatto con il mondo esterno 
anche dopo moltissimo tempo13. 
 
Lo stato di minima coscienza (SMC) è una condizione clinica caratterizzata da una grave compromissione 
della coscienza nella quale, tuttavia, possono essere individuati comportamenti finalizzati, volontari, 
inconsistenti ma riproducibili, a volte mantenuti sufficientemente a lungo, non configurandosi così come 
comportamenti riflessi. Lo stato di minima coscienza può presentarsi dopo un coma o può rappresentare 
l’evoluzione di un precedente stato vegetativo; relativamente alla durata, lo stato di minima coscienza può 
essere presente per un breve periodo o può perdurare per un tempo più o meno protratto fino alla morte 
del paziente24,25. Tipicamente il paziente in SMC ha gli occhi aperti o li apre se stimolato; è in grado talvolta 
di seguire uno stimolo visivo con lo sguardo; può compiere movimenti finalistici compatibilmente con i deficit 
neurologici sempre presenti e gravi; può dare risposte intenzionali dopo un comando verbale, inizialmente 
in modo occasionale ma con il passere del tempo in modo più costante e significativo. In genere non parla né 
emette parole di senso compiuto26. Sono stati eseguiti degli studi osservazionali con l’utilizzo di tecniche di 
neuroimaging funzionale come la PET da cui si evince che, contrariamente ai pazienti in SV, questi pazienti in 
seguito alla stimolazione dolorifica attivano delle vie di connessione cerebrale relative al controllo del dolore, 
ad indicare che potrebbero provare dolore27,28. In termini neuropatologici lo SMC è determinato da un danno 
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cerebrale meno severo con minor interessamento del talamo e un grado più basso di danno assonale diffuso 
rispetto al danno osservabile nello stato SV4. 
 
Questi stati non sono condizioni cliniche a sé stanti ma rappresentano un continuum. Alcuni pazienti 
recuperano coscienza nei primi giorni dopo l'evento acuto, mentre nei casi più gravi il paziente muore nel 
giro di pochi giorni. Altri pazienti invece dal momento in cui aprono gli occhi entrano in uno SV. Quando e se 
il paziente in SV recupera gradualmente la consapevolezza entra in uno SMC. Tale stato è spesso seguito da 
un periodo di transitoria amnesia post-traumatica in cui il paziente rimane in stato confusionario; nella 
maggior parte dei casi recupera in poche settimane, ma in alcuni casi può rimanere in SMC per diversi mesi 
o addirittura anni (vedi Figura 1.2)13.  
 
 
 
 
 
Figura 1.2: Danni cerebrali acuti possono comportare l'entrata in coma. In genere il coma dura pochi giorni, e una volta che il paziente 
apre gli occhi entra in uno stato vegetativo. Dopo aver mostrato i primi segni di coscienza il paziente entra in stato di minima 
coscienza, e alla fine recupera piena coscienza13.  
 
1.3 EPIDEMIOLOGIA 
E’ da tutti condivisa la convinzione che, di pari passo con i progressi della scienza medica ed in particolare 
con l’evoluzione delle tecniche rianimatorie, l’incidenza e la prevalenza delle GCA sono in graduale crescita 
in tutti i paesi occidentali. Questo fenomeno pone nuovi interrogativi sulle modalità di gestione di situazioni 
di disabilità gravissima e cosiddetta non emendabile, le cui caratteristiche sono l’andamento cronico, il 
profondo impatto psicologico ed operativo sulla famiglia e sul team di assistenza, e la persistenza per lunghi 
tempi di problemi assistenziali complessi. 
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I dati di incidenza (il numero di nuovi casi che si verificano nella popolazione di una determinata area 
geografica in un certo periodo di tempo) e prevalenza (il numero di soggetti sopravvissuti con vario grado di 
disabilità e abitanti in una determinata area geografica nel momento della rilevazione dei dati) dello stato 
vegetativo (SV) riportati in letteratura internazionale dimostrano la non omogeneità degli stessi: l’incidenza 
stimata dello SV a sei mesi dall’evento per lesione cerebrale acuta da qualsiasi causa varia da 0,5 a 4/100.000 
abitanti, mentre i dati relativi alla prevalenza sono ancora più variabili (da 0,6 a 10/100.000 abitanti) a causa 
della diversità dei criteri di arruolamento adottati (in molti studi sono inclusi anche SV conseguenti a cause 
non acute, come le demenze)14. 
Il problema dell’esecuzione di studi di incidenza e prevalenza dello SV e SMC è stato diffusamente indagato 
in una review pubblicata nel 200529, nella quale sono state ribadite le difficoltà di ordine metodologico e 
pratico che rendono difficile ottenere dati epidemiologici accurati ricordando che i dati pubblicati sono di 
dubbia validità soprattutto in rapporto all’impiego di criteri diagnostici non uniformi.  
L’acquisizione di dati epidemiologici validi dipende dalla disponibilità di: criteri precisi ed universalmente 
accettati per la diagnosi di un disturbo che si dovrebbe presumere stabile nel tempo o per un certo arco di 
tempo; sistemi adeguati di raccolta dati. Nessuna di queste due condizioni sussiste per gli SV e gli SMC, di 
conseguenza si possono ottenere solo stime parziali e non del tutto soddisfacenti, con errori diagnostici che 
possono arrivare fino al 42% in rapporto anche alle terapie farmacologiche in atto che possono condizionare 
il quadro clinico, a problemi nella modalità di raccolta dei dati ed alle variazioni nella collocazione dei pazienti 
in strutture ospedaliere e non30. 
L’incidenza annuale per milione di abitanti (PMP) dello SV da tutte le cause acute (escluse le patologie 
congenite e le patologie degenerative a decorso progressivo) a diversa distanza dall’evento acuto è nel Regno 
Unito di 14 a 1 mese, 8 a 3 mesi e 5 a 6 mesi; negli Stati Uniti 46 a 1 mese, 27 a 3 mesi e 17 a 6 mesi; in Francia 
67 a 1 mese, 40 a 3 mesi e 25 a 6 mesi.  
Per quanto riguarda gli studi di prevalenza oltre ai già citati problemi si devono aggiungere quelli in rapporto 
ai cambiamenti nel tempo dell’approccio medico pratico a questa tipologia di pazienti, alle differenti modalità 
legislative di fine vita in vigore nei diversi paesi in rapporto alla sospensione della nutrizione enterale e 
dell’idratazione ed all’identificazione tardiva di recuperi precoci. I dati di prevalenza relativi agli Stati Uniti 
variano tra 40 e 168 casi PMP negli adulti e tra 16 e 40 nei bambini. In Austria la prevalenza è di 19 casi PMP, 
in Danimarca 1,3 PMP a cinque anni dall’incidente e nell’Irlanda del Nord di 23 PMP negli SV e negli SMC14,29.  
 
1.4 DIMENSIONE DEL PROBLEMA IN ITALIA 
Gli studi epidemiologici condotti sulle GCA nella letteratura nazionale non sono molti, e talora restituiscono 
poche informazioni circa gravità, incidenza, prevalenza e la valutazione dei fattori di rischio. Secondo i dati 
della 3° Conferenza Nazionale di Consenso sulle GCA31 si può tuttavia stimare che ogni anno in Italia vi siano 
almeno 10-15 nuovi casi anno/100.000 abitanti di GCA che rispondono ai criteri sopra esposti, questa stima 
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può essere corretta qualora si escludano dal computo le GCA che pur presentando menomazioni permanenti 
comportano disabilità lieve. 
Con D.M. 18 ottobre 2008 è stato istituito dall’Onorevole Eugenia Rocella un Gruppo di lavoro sullo stato 
vegetativo e di minima coscienza14. Nel dettaglio, l’analisi dei dati del Ministero del Lavoro, della Salute e 
delle Politiche Sociali, Direzione generale della programmazione sanitaria, dei livelli di assistenza e dei principi 
etici di sistema (Ufficio VI), desumibili dalle Schede di dimissione ospedaliera (SDO) relative al quinquennio 
2002-2006 dei pazienti dimessi con codice 780.03 in qualsiasi diagnosi, corrispondente alla codifica dello 
stato vegetativo persistente ha evidenziato: 
 Un trend in aumento annuale delle dimissioni totali, compreso tra il 6,3% ed il 20%. 
 Un trend di incremento globale delle dimissioni totali (Tabella 1.1) che può dipendere da un reale 
aumento dei casi incidenti con diagnosi di stato vegetativo, da un crescente ricorso al codice 780.03 
per una maggiore attenzione diagnostica dei medici del SSN che si occupano di pazienti con GCA oltre 
che maggiore accuratezza nella codifica delle SDO. 
 Un trend di incremento delle dimissioni per soli ricoveri ordinari. 
 La presenza tra le patologie note che hanno contribuito all’identificazione dello stato vegetativo 
persistente (codice 780.03) dell’emorragia cerebrale (codice 431) che figura al primo posto dal 2002 
al 2005 ed al terzo nel 2006; del danno encefalico da anossia (codice 348.1) che occupa il sesto posto 
nel 2002, il settimo nel 2003, il terzo nel 2004, il quinto nel 2005 e il sesto nel 2006; e dei postumi di 
traumatismi intracranici senza menzione di frattura del cranio (codice 907.0) al secondo posto nel 
2002, al quarto nel 2003 e nel 2004, al quinto nel 2005 ed al secondo nel 2006. 
Quanto alle modalità di dimissione nel quinquennio 2002-2006 dei 5344 pazienti in stato vegetativo 
persistente 1480 (27,7%) sono deceduti, 2072 (38,8%) hanno avuto una dimissione ordinaria al proprio 
domicilio, 369 (6,9%) in RSA, 55 (1%) in ADI, 25 (0,5%) una dimissione protetta, 170 (3,2%) una dimissione 
volontaria, 573 (10,7%) un trasferimento ad un altro istituto per acuti, 229 (4,3%) ad altro reparto nello stesso 
istituto e 371 (6,9%) ad altro istituto per riabilitazione.  
Una consistente possibilità di riammissioni ospedaliere, quantificabili in 170 nel 2004 (14,6% dei ricoveri), 
318 nel 2005 (25,8%), 255 nel 2006 (17%). La percentuale di riammissioni richiede una attenta riflessione 
sulle possibili cause del fenomeno, non potendosi trascurare quelle correlate alle modalità di finanziamento 
delle prestazioni a carico del Servizio Sanitario Nazionale.  
Stime approssimate dei tassi di incidenza e prevalenza sui dati complessivi italiani sono rispettivamente pari 
a 1,8-1,9/100.000 ed a 2,0-2,1/100.000 abitanti e sui dati complessivi della regione Lombardia 
rispettivamente pari a 5,3-5,6/100.000 ed a 6,1/100.000 abitanti. La netta discrepanza tra questi dati, non 
giustificabile sotto profilo epidemiologico-clinico, sottolinea l’urgenza di uno sforzo per omogeneizzare le 
modalità di diagnosi e di codifica degli SV su tutto il territorio nazionale. 
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Tabella 1.1: Dimissioni totali per ricovero ordinario o in day-hospital con codice 780.03 in qualsiasi diagnosi dal 2002al 2006, 
distribuite per regione14. 
 
Altri dati epidemiologici interessanti emergono dal progetto GRACER (Gravi Cerebrolesioni Emilia Romagna) 
che è stato elaborato con la finalità di realizzare una rete integrata regionale di servizi riabilitativi per le 
persone affetta da GCA32.  I dati relativi al periodo che va dal 2004 al 2008 mostrano che sono entrati nel 
progetto 2275 pazienti di età media di 55 anni che sono sopravvissuti almeno 96 ore ad una GCA e che 
vengono ricoverati presso reparti per acuti della regione Emilia Romagna. Per ogni paziente viene compilata 
una scheda comprendente dati anagrafici ed identificativi del paziente, dati socio ambientali, dati relativi alla 
lesione cerebrale, alla comorbidità, alla presenza di danni associati o secondari, alla presenza di menomazioni 
disabilitanti precedenti, punteggio DRS, LCF, altre variabili cliniche relative alle complicanze e al percorso di 
cura. Per quanto riguarda l’eziologia delle GCA nei 2210 pazienti codificati sul totale dei 2275 segnalati: il 
42,9% risulta essere di origine traumatica (età media 46 anni); il 38,05% di origine emorragica e il 4,33% di 
origine ischemica (età media dei pazienti con eziologia vascolare intesa come ictus emorragici ed ischemici 
di 62 anni); l’ 11,24% di origine anossica (età media 61,5 anni);l’ 1,27% di origine infettiva; il 2,21% origine 
diversa non traumatica (Figura 1.4).  
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Per quanto riguarda il genere il sesso maschile è rappresentato in oltre il 50% delle GCA di origine vascolare, 
nel 63% di origine anossica e nel 77% di origine traumatica. 
Per quanto riguarda i danni associati essi sono presenti nel 78% dei pazienti con GCA di origine traumatica e 
si presentano come danni scheletrici, toraco-addominali e del massiccio facciale mentre nei pazienti con GCA 
di origine anossica e vascolare rispettivamente il 73% e il 96% non mostra danni associati. 
La durata del ricovero nel reparto per acuti (esclusi i decessi) è stata in media di 32,16 giorni33. 
 
 
 
Figura 1.4 Eziologia delle GCA nei pazienti segnalati al registro GRACER dal 1 maggio 2004 al 1 maggio 200833. 
 
 
Elementi di particolare interesse per l’attuale trattazione sono deducibili anche dall’indagine condotta dal 
Gruppo Italiano per lo Studio delle Gravi Cerebrolesioni Acquisite e Riabilitazione (GISCAR)34, che ha 
analizzato i percorsi riabilitativi di un vasto campione di circa 2.600 GCA, reclutati in 52 centri del territorio 
nazionale nel biennio 2001-2003. Non si può parlare in questo caso di dati di incidenza in senso generale, 
quanto piuttosto di analisi della sottopopolazione dei soggetti che accedono a percorsi riabilitativi nella rete 
italiana dei centri di alta specialità per le GCA. In anni più recenti è stato attivato, grazie ad un progetto 
finalizzato del Ministero della Salute, un registro nazionale per le GCA di cui, ad oggi, sono stati resi noti i dati 
di attività relativamente al periodo giugno 2008 – aprile 2011, con un totale di 1400 pazienti reclutati in 26 
Centri riabilitativi, in fase di primo ricovero35. Dal confronto tra i dati riportati nei due studi emergono 
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informazioni di grande interesse circa l’evoluzione che si è venuta realizzando in Italia, nell’arco di 5-7 anni, 
rispetto alla composizione degli utenti che afferiscono ai nostri reparti. I dati più salienti del cambiamento in 
corso riguardano l’eziologia e l’età media dei pazienti. Nel primo studio veniva documentata una prevalenza 
delle GCA di origine traumatica, mentre nel secondo prevalgono le forme non-traumatiche. Si documenta poi 
un progressivo aumento dell’età media dei pazienti, indipendentemente dalla causa del danno cerebrale, pur 
confermandosi in entrambi gli studi una prevalenza relativa delle persone più giovani tra le GCA di origine 
traumatica. Le cause di questo cambiamento documentato dai due studi sono probabilmente molteplici e 
includono da un lato l’aumento generale dell’età media della popolazione italiana, con il conseguente 
aumento delle malattie cerebrovascolari e l’aumentato tasso di incidenza dei pazienti più gravi grazie alla 
maggior efficienza della rete sanitaria in toto; dall’altro lato sono in fase di riduzione i traumi cranici grazie 
alle massicce campagne di prevenzione degli infortuni. Ad esempio l’introduzione dell’obbligatorietà per il 
casco nei motoveicoli ha contribuito a ridurre la mortalità e la severità degli incidenti motociclistici, con 
riduzione del 66% dei ricoveri di motociclisti, in seguito a trauma cranico, presso il Trauma Center di Cesena36. 
Si può infine ipotizzare che l’aumentata disponibilità di posti letto dedicata alle GCA sul territorio nazionale 
abbia contribuito a ridurre il bias di selezione negativa nei confronti dei pazienti meno giovani e non 
traumatici, che fino a qualche anno fa trovavano maggior difficoltà di accesso ai reparti di riabilitazione. 
Come si vedrà in seguito il cambiamento nella composizione della popolazione di soggetti con GCA che 
afferiscono ai reparti di riabilitazione intensiva ha delle conseguenze pratiche importanti sul piano della 
programmazione sanitaria e socio-assitenziale perché entrambi i fattori (età ed eziologia) sono 
prognosticamente significativi. 
In Toscana, un tentativo di stima dell’entità del fenomeno GCA, pur in assenza di una rilevazione sistematica 
o di un registro, è stata effettuata dall’Agenzia Regionale di Sanità per gli anni 2003-2009 a partire dalle 
Schede di Dimissione Ospedaliera (SDO) e dagli archivi informatizzati che raccolgono sistematicamente i dati 
della Riabilitazione (SPR) e delle prestazioni ambulatoriali (SPA). Sulla base di questa stima i casi incidenti 
totali in Toscana ogni anno oscillano tra i 460 e i 700. 
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2. DIAGNOSI DELLE GCA 
La correttezza e la precocità della diagnosi dei pazienti con GCA costituiscono la premessa imprescindibile 
perché il paziente possa usufruire precocemente ed efficacemente di standard assistenziali adeguati alla sua 
condizione. In tal senso la corretta diagnosi condiziona la stessa equità di accesso alle cure. 
 
2.1 FASE ACUTA 
In fase acuta la diagnosi di GCA è basata su l’esame neurologico (GCS e esame degli occhi) e TAC cranio. 
 
GCS: è una scala utilizzata a livello internazionale che ci permette di stabilire in modo rapido e semplice lo 
stato di coscienza del paziente. Ideata da Graham Teasdale e Bryan Jennet nel 197416 e successivamente 
modificata in “Glasgow Coma Score” (GCS o punteggio del coma di Glasgow)37. La GCS definisce la gravità di 
diversi tipi di coma senza far riferimento a supposti danni anatomici e possiede altresì un importante valore 
prognostico: diversi studi hanno infatti permesso di dimostrare l’esistenza di una relazione tra GCS e 
mortalità38. La sua semplicità d’uso permette l’impiego anche da parte di personale non specializzato e la 
possibilità di un linguaggio comune fra sanitari. Lo score può assumere tutti i valori da un minimo di 3 ad un 
massimo di 15 secondo la seguente tabella (Tabella 2.1).  
La GCS continua ad essere lo standard nella valutazione iniziale delle GCA sia per la sua facile esecuzione che 
per la sua correlazione con la mortalità e morbilità, ma sono stati documentati diversi limiti nel suo utilizzo39. 
Infatti il GCS è insufficiente per la valutazione dello SV e dello SMC sia per la sua approssimativa valutazione 
della consapevolezza che per l’omissione di rilevanti funzioni neurologiche40. In risposta a questo sono state 
create un’ampia varietà di misure standardizzate e specificatamente designate al monitoraggio nel lungo 
tempo dei pazienti con disturbi di coscienza, che analizzerò nel prossimo paragrafo41,42.  
 
ESAME DEGLI OCCHI:  
Riflesso fotomotore: l’illuminazione della retina provoca la contrazione della pupilla omolaterale (risposta 
diretta) e controlaterale (risposta consensuale). L’arco riflesso comprende fibre visive che provengono dalla 
retina e che prendono contatto sinaptico nella regione pretettale, fibre che dalla regione pretettale 
proiettano direttamente sui due nuclei di Edinger-Westphal e fibre parasimpatiche annesse al III nervo 
cranico.  
Diametro pupillare: la pupilla riceve una doppia innervazione simpatica e parasimpatica. Il diametro pupillare 
è la risultante di un equilibrio tra l’attività del sistema di innervazione simpatico e parasimpatico descritto 
precedentemente, il sistema simpatico, iridodilatatore, determina la midriasi mentre il parasimpatico, 
iridocostrittore, la miosi.  Le modificazioni pupillari che si osservano durante lo stato di coma possono essere 
sistematizzate nei seguenti modi: 
 una lesione del III nervo cranico determina una MIDRIASI AREATTIVA omolaterale;  
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 una sofferenza delle formazioni simpatiche a livello dell’ipotalamo tende a provocare una MIOSI con 
conservazione del riflesso fotomotore che è integrato a livello mesencefalico; 
 le lesioni del tegmento mesencefalico aboliscono il riflesso fotomotore; le pupille possono essere di 
ampiezza intermedia o in midriasi moderata; il loro diametro è determinato dalla compromissione 
congiunta delle vie simpatiche e parasimpatiche; 
 le lesioni estese del tegmento pontino determinano una miosi serrata, puntiforme, per lesione delle 
vie simpatiche discendenti, ma anche di vie ascendenti che inibiscono normalmente il nucleo di 
Edinger-Westphal; il riflesso cilio-spinale (midriasi provocate attraverso una stimolazione dolorosa 
applicata a livello del collo) permette di esplorare lo stato funzionale di questa via ascendente; 
 nei coma metabolici o tossici, le pupille di regola sono piccole, isocoriche, reattive. Il contrasto tra la 
conservazione dei riflessi fotomotori e l’esistenza di segni di sofferenza del tronco cerebrale quali 
risposte in decerebrazione costituisce un buon segno in favore della natura non lesionale di un coma. 
Tuttavia le pupille possono essere dilatate e fisse in alcuni tipi di intossicazione (anticolinergici, 
imipraminici, composti organo-fosforici, glutetimide) e nell’anossia cerebrale grave43. 
 
 
Tabella 2.1: rappresentazione grafica del Glasgow Coma Scale16. 
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TAC CRANIO 
La tomografia assiale computerizzata è la metodica più utilizzata in fase acuta per la sua relativa rapidità di 
esecuzione, per la capacità di evidenziare lesioni di interesse chirurgico (ematomi, compressioni ed ernie 
cerebrali, fratture), per la mancanza di controindicazioni e per il costo contenuto. Essa fornisce informazioni 
insostituibili sul piano neurochirurgico e rianimatorio, il suo contributo è importante nella definizione della 
prognosi clinica e funzionale, e nella pianificazione dei successivi interventi riabilitativi. Un vantaggio della 
TAC nel campo della traumatologia cranica sta nel fatto di consentire una valutazione accurata delle strutture 
ossee e dei relativi danni traumatici. Essa è inoltre indispensabile in acuto per la diagnosi differenziale tra 
ictus ischemico o emorragico. Tra i suoi principali limiti, la difficoltà a fornire dettagli sulle strutture della 
fossa cranica posteriore e sulla sostanza bianca. 
Marshall et al. hanno elaborato una classificazione neuroradiologica del danno cerebrale attraverso la TC, la 
quale si focalizza principalmente sulla presenza o l’assenza di una lesione determinante effetto massa e 
distingue 4 forme di lesione diffusa44(Tabellea 2.7). 
 
 
Tabella 2.7. Classificazione di Marshall45. 
 
2.2 DIMISSIONE DALLA TERAPIA INTENSIVA 
DIAGNOSI CLINICA 
Allo stato attuale delle conoscenze c’è consenso unanime nel considerare l’esame clinico inteso come 
valutazione comportamentale il gold standard per la diagnosi delle GCA9,46. La diagnosi di questa tipologia di 
pazienti può essere definita solo dopo un’attenta valutazione del loro livello di coscienza4. 
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Sulla base della capacità cognitiva e motoria del paziente è infatti possibile evidenziare un continuum dal 
coma al pieno recupero della coscienza, segnalato dall’apertura degli occhi nel passaggio dal coma allo stato 
vegetativo, dal comportamento volontario nel passaggio dallo SV allo SMC, dalla comunicazione nel 
passaggio dallo SMC alla grave disabilità, dalla autonomia nel passaggio alla moderata disabilità e del 
reinserimento professionale come segnalazione del pieno recupero14. 
La diagnosi clinica ha come cardine la valutazione comportamentale (Tabella 2.2)47. 
 
 
Tabella 2.2 lista delle peculiarità comportamentali nei pazienti in stato di coma, SV e SMC47. 
 
Esistono numerose scale di comportamento standardizzate, le scale maggiormente utilizzate sono la 
Disability Rating Scale (DRS)48, la Levels of Cognitive Functioning (LCF)49, la Glasgow Outcome Scale (GOS)50 
la Coma/Near Coma (CNC)51 e la Coma Recovery Scale-Revised (CRS-R)52,53. Si tratta di scale di valutazione 
basate sulle risposte comportamentali (Behaviorally Based Assessment Instruments, BBAI) a diversi stimoli 
(uditivi, visivi, tattili, dolorifici etc.)26. 
Sono di nostro interesse, in quanto da noi utilizzate nella Scheda Filtro delle GCA che andrò a descrivere, le 
scale CRS-R; DRS e LCF. 
CRS-R, si tratta di uno strumento clinico sviluppato recentemente in modo specifico per supportare 
efficacemente la diagnosi degli SV e degli SMC, oltre che per distinguere i pazienti in stato di minima coscienza 
dai soggetti che hanno recuperato la capacità di comunicare in modo funzionale; è l’unica scala ad 
incorporare esplicitamente i criteri diagnostici di stato vegetativo e di minima coscienza. Essa è costituita da 
un totale di 23 voci divise in sei sotto-scale (uditiva, visiva, motoria, motricità orale e verbalizzazione, 
comunicazione e vigilanza) e ordinate in base al loro grado di complessità54(vedi Tabella 2.3).   
Come si può osservare dalle tabelle 2.3 e 2.4 per uscire dalla condizione di SMC è necessario l’uso funzionale 
di un oggetto e/o che la comunicazione funzionale sia appropriata25.  
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Tabella 2.3: versione italiana della CRS-R (Lombardi F et al. 2007). 
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CRS-R’s diagnostic criteria for vegetative (VS) and minimally conscious (MCS) states and emergence from MCS 
 
VS                                    Auditory>=2 AND Visual <=1 AND Motor <=2 Oromotor/Verbal<=2 AND Comunication=0 AND Arousal <=2 
MCS                                 Auditory =3-4 OR Visual =2-5 OR Motor = 3-5 OR Oromotor/Verbal=3 OR Comunication=1 
Emergencefrom MCS   Motor=6 OR Comunication=2 
Tabella 2.4 Criteri diagnostici per SV, SMV e recupero dallo SMC18. 
 
Si raccomanda che il giudizio finale non si basi su un'unica valutazione, ma su un’osservazione longitudinale, 
meglio se eseguita da diversi operatori, così da poter cogliere la miglior prestazione possibile di pazienti che 
sono, per loro natura, soggetti a grandi oscillazioni, anche circadiane, del loro livello di “responsività”. 
Un’accurata intervista ai familiari del paziente, e il loro possibile coinvolgimento nell’analisi delle risposte 
comportamentali dei propri cari, può costituire un utile strumento aggiuntivo per cogliere, ad esempio, 
variazioni legate a stimoli con diversa valenza sul piano emotivo personale55. 
 
DRS: ha lo scopo di misurare accuratamente i cambiamenti funzionali del paziente nel corso del suo ricovero. 
Nello strumento Scheda Filtro oggetto di questo studio la scala suddetta fa parte della valutazione del 
Rianimatore al momento della dimissione dalla Terapia Intensiva, oltre che della valutazione del Riabilitatore 
(Tabella 2.5). 
 
1.VIGILANZACONSAPEVOLEZZA E RESPONSIVITA’   
Apertura degli Occhi: 
0=Spontanea 
1=Alla parola 
2=Al dolore 
3=Nessuna 
Abilità di comunicazione 
O=Orientata 
1=Confusa 
2=Inappropriata 
3=Incomprensibile 
4=Nessuna 
Miglior Risposta Motoria 
0=Su ordine 
1=Localizzazione 
2=Generalizzata 
3=In flessione 
4=In estensione 
5=Nessuna 
 
2.ABILITA’COGNITIVA PER LE ATTIVITA’ DELLA CURA DI 
SE’ 
(il paziente sa come e quando? Ignorare la disabilità 
motoria) 
 
  
Nutrirsi 
0=Completa 
1=Parziale 
2=Minima 
3=Nessuna 
Sfinteri 
0=Completa 
1=Parziale 
2=Minima 
3=Nessuna 
Rasettarsi 
0=Completa 
1=Parziale 
2=Minima 
3=Nessuna 
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3.LIVELLO FUNZIONALE 4.IMPIEGABILITA’  
0=Completa indipendenza 
1=Indipendenza con particolari necessità ambientali 
2=Dipendenza lieve 
3=Dipendenza moderata 
4=Dipendenza marcata 
5=Dipendenza totale 
0=Non ristretta 
1=Impieghi 
selezionati(competitivi) 
2=Lavoro protetto (non 
competitivo) 
3=Non impiegabile 
 
 
CATEGORIE DI DIASABILITA’ PUNTEGGIO COMPLESSIVO  
Nessuna disabilità 
Disabilità lieve 
Disabilità parziale  
Disabilità moderata 
Disabilità moderatamente severa 
Disabilità severa 
Disabilità estremamente severa 
Stato vegetativo 
Stato vegetativo grave 
Morte   
     
0 
1 
2-3 
4-6 
7-11 
12-16 
17-21 
22-24 
25-29 
30 
 
Tabella 2.5: (Rappaport M et al. 1982)48. 
 
LCF: è una delle prime scale ideate per valutare la funzione cognitiva nei pazienti con GCA. L’uso di questa 
scala genera una classificazione dei pazienti in 8 livelli. Anche questa scala, come le precedenti, fa parte dello 
strumento Scheda Filtro all’interno della valutazione del Rianimatore alla dimissione del paziente dalla 
Terapia Intensiva (Tabella. 2.6)49.  
 
Level of Cognitive Functioning Scale (LCFS) 
____ 
(1) 
LevelI-NoResponse. 
Patient does not respond to external stimuli and appears asleep. 
____ 
(2) 
LevelII-GeneralizedResponse. 
Patient reacts to external stimuli in nonspecific, inconsistent, and nonpurposeful manner with stereotypic and limited 
responses. 
____ 
(3) 
LevelIII-LocalizedResponse. 
Patient responds specifically and inconsistently with delays to stimuli, but may follow simple commands for motor 
action. 
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____ 
(4) 
LevelIV-Confused,AgitatedResponse. 
Patient exhibits bizarre, nonpurposeful, incoherent or inappropriate behaviors, has no short-term recall, attention is 
short and nonselective. 
____ 
(5) 
LevelV-Confused,Inappropriate,NonagitatedResponse. 
Patient gives random, fragmented, and nonpurposeful responses to complex or unstructured stimuli - Simple 
commands are followed consistently, memory and selective attention are impaired, and new information is not 
retained. 
____ 
(6) 
LevelVI-Confused,AppropriateResponse. 
Patient gives context appropriate, goal-directed responses, dependent upon external input for direction. There is 
carry-over for relearned, but not for new tasks, and recent memory problems persist. 
____ 
(7) 
LevelVII-Automatic,AppropriateResponse. 
Patient behaves appropriately in familiar settings, performs daily routines automatically, and shows carry-over for 
new learning at lower than normal rates. Patient initiates social interactions, but judgment remains impaired. 
____ 
(8) 
LevelVIII-Purposeful,AppropriateResponse.  
Patient oriented and responds to the environment but abstract reasoning abilities are decreased relative to premorbid 
levels. 
Tabella 2.6 
 
ESAMI STRUMENTALI 
Gli studi di neuroimaging (TC e RM) e di neurofisiologia clinica di routine (EEG e potenziali evocati stimolo 
correlati) vengono considerate ausiliare nella formulazione della diagnosi dei disturbi di coscienza perché 
non mostrano caratteristiche specifiche per lo SV e lo SMC4. Questi strumenti sono comunque indispensabili 
per effettuare una diagnosi delle cause delle GCA, una prima individuazione delle sedi del danno lesionale e 
per la rilevazione di possibili complicazioni che richiedano provvedimenti specifici. Si ritiene quindi che ogni 
paziente debba eseguire almeno una valutazione neurofisiologica con EEG e potenziali evocati stimolo 
correlati oltre che un esame TC cerebrale o una RM encefalica già prima della dimissione dal reparto di 
rianimazione o neurochirurgia, ripetendolo in caso di peggioramento clinico o per il monitoraggio di eventuali 
segni di recupero14.  
 
La Risonanza Magnetica Nucleare (RMN) in questa tipologia di pazienti è utilizzata prevalentemente in fase 
post-acuta, per lo studio dettagliato delle alterazioni post-lesionali.  
In fase acuta è utile nella valutazione del danno assonale diffuso (DAI), specie nei casi in cui vi sia discrepanza 
fra gravità del quadro clinico e alterazioni evidenziate alla TAC. Inoltre la TAC non consente di visualizzare 
tutte le lesioni, specialmente quelle che hanno sede a livello del tronco dell'encefalo che invece possono 
20 
 
essere identificate ricorrendo alla RMN. Firsching e collaboratori hanno così elaborato una classificazione 
distinguendo le lesioni sopratentoriali da quelle del tronco encefalico e suddividendole in 4 gradi56: 
• Grado 1 = lesioni esclusivamente sopratentoriali; 
• Grado 2= lesioni unilaterali a qualsiasi livello del tronco dell'encefalo con o senza la presenza di lesioni 
sopratentoriali; 
• Grado 3= lesioni bilaterali del mesencefalo con o senza la presenza di lesioni sopratentoriali; 
• Grado 4= lesioni bilaterali del ponte con o senza la presenza di lesioni sopratentoriali. 
Questo tipo di classificazione in RMN sembra avere una importante rilevanza clinica per la sua significativa 
correlazione in termini di durata del coma, mortalità e prognosi, come vedremo più in dettaglio nel capitolo 
dedicato alla prognosi. 
 
EEG 
Si tratta di uno strumento fondamentale per ottenere informazioni dinamiche in tempo reale dell’attività 
elettrica generata durante l’attività cerebrale, esso identifica il livello di vigilanza e rileva anormalità 
funzionali cerebrali57. Permette di monitorare l’attività elettrica di fondo del cervello e la presenza di possibili 
crisi epilettiche.  
Il segnale elettroencefalografico ha natura oscillatoria. In condizioni fisiologiche, nell’uomo l’ampiezza dei 
potenziali registrati sullo scalpo è compresa tra 10 e 100 µV con frequenze comprese tra 0.5 e 80 Hz a seconda 
del grado di attività della corteccia cerebrale. In particolare si possono riconoscere cinque attività ritmiche 
caratteristiche collegate a particolari stati patologici e comportamentali58(Figura 2.1): 
 Ritmo delta: comprende le frequenze inferiori a 4 Hz. E’ predominante nei neonati e viene 
normalmente riscontrato nei pazienti adulti durante gli stadi profondi del sonno o in condizioni 
patologiche quali il coma o lesioni cerebrali diffuse.  
 Ritmo theta: è caratterizzato da oscillazioni di frequenza compresa tra 4 e 8 Hz. E’ predominante 
nelle regioni temporale e parietale nei bambini, ma può essere registrato in alcuni adulti durante 
periodi di disappunto, frustrazione, stanchezza. Si osserva nei due terzi dei giovani adulti durante il 
sonno. 
 Ritmo alfa: ha una frequenza compresa tra gli 8 e i 13 Hz, un’ampiezza normalmente inferiore a 50 
µV ed è presente negli EEG della maggior parte delle persone normali sveglie, ad occhi chiusi e in uno 
stato di riposo mentale. E’ predominante nella regione occipitale ma talvolta può anche essere 
registrato nelle regioni frontale e parietale dello scalpo; tende invece a scomparire a l’apertura degli 
occhi o durante l’attività mentale. 
 Ritmo beta: è caratterizzato normalmente da oscillazioni di frequenza compresa tra 13 e 30 Hz ma 
che talvolta, particolarmente durante un’attività mentale intensa possono arrivare fino a 50 Hz. 
Solitamente ha ampiezza inferiore a 30 µV, sebbene l’ampiezza di tale ritmo varia sensibilmente da 
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soggetto a soggetto. E’ presente nelle regioni frontale e parietale dello scalpo, è associato a livelli di 
coscienza come l’attenzione o la concentrazione ed è il ritmo dominante negli individui in stato di 
allerta, ansiosi o che hanno gli occhi aperti. 
 Ritmo gamma: banda >30 Hz. L’attività gamma è un importante meccanismo alla base dei processi 
cognitivi e di attività complesse. 
 
 
Figura 2.1 Diversi tipi di onde elettroencefalografiche normali. 
 
In seguito ad un danno cerebrale, sia di origine traumatica che anossica, l’EEG si presenta alterato e 
compaiono delle anormalità. L’effetto principale è un rallentamento dell’attività cerebrale proporzionale alla 
severità del danno. Se la sofferenza cerebrale è diffusa il ritmo principalmente presente sarà il delta o il teta59.  
La maggior parte dei pazienti in SV ha un’attività cerebrale rallentata con ritmo delta e non è presente nessun 
tipo di risposta agli stimoli sonori, luminosi e dolorifici60,61. L’EEG in questi pazienti tipicamente si 
desincronizza con il sonno20. Altri pazienti in SV mostrano silenzio elettroencefalografico. Questi 
probabilmente sono i due estremi dello spettro elettroencefalografico nello SV e possono rappresentare 
differenti localizzazioni patologiche che producono diversi ma non specifici pattern62. 
Il recupero della consapevolezza è associato con la ristabilizzazione del ritmo alfa60. Ci sono pochi dati 
sistematici sui ritmi elettroencefalografici nel SMC: la maggior parte dei pazienti presenta un ritmo oscillante 
tra il delta e il theta, anche se non è presente un ritmo specifico associabile allo SMC63 (vedi tabella 1.5). 
Sono state osservate e descritte altre alterazioni elettroencefalografiche nei pazienti con GCA. Nel caso di 
lesioni sopratentoriali, può essere visibile al di sopra delle regioni danneggiate un ritmo delta polimorfico e 
focale64. Se è presente un danno asimmetrico l’EEG sarà similmente asimmetrico; l’elettrogenesi di un 
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emisfero potrà apparire quasi normale mentre l’altro sarà severamente alterato. Con questo strumento non 
è comunque possibile definire una localizzazione precisa di una lesione perché la sua risoluzione è bassa.  
La registrazione elettroencefalografica in questi pazienti può essere anche utile per rilevare un’eventuale 
attività epilettica che si può presentare in diverse forme: attività epilettica parossistica generalizzata, bursts 
parossistici, scariche epilettiche episodiche lateralizzate oppure onde aguzze focali che possono indicare 
scariche epilettiche dovute ad una lesione59.  Stabilire una diagnosi basandosi unicamente su l’EEG è difficile 
in quanto i diversi tipi di tracciato non sono specifici di una causa e ogni singolo paziente può presentare 
diverse modalità di tracciato in diversi momenti65.  
 
STUDIO DEL SONNO 
L’utilizzo dell’EEG permette anche di studiare le caratteristiche elettrofisiologiche del sonno in questi pazienti 
(Figura 2.2). Alcuni studi hanno messo in evidenza la presenza di alternanza di sonno NREM e sonno REM nei 
pazienti con SV, con lievi differenze rispetto al soggetto normale, soprattutto per quanto riguarda la durata 
e la presenza di attività tipiche delle fasi REM66,67,68. Studi più recenti invece, forse anche in relazione ad una 
più accurata diagnosi clinica, non hanno evidenziato le fasi di sonno REM in tutti i pazienti in SV69,70. Mentre 
Landness et al.58 mostra addirittura che solo i pazienti in SMC hanno le componenti del sonno. Esse quindi 
potrebbero essere utilizzate come strumento diagnostico59. 
 
 
Figura 2.2 Variazioni del ritmo EEG in veglia e in sonno 
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POTENZIALI EVOCATI  
I potenziali evocati o risposte evocate, vengono registrati come l'elettroencefalogramma con elettrodi di 
superficie posizionati sulla testa. Mentre l'EEG descrive l'attività elettrica cerebrale di base, un potenziale 
evocato consiste in una variazione specifica del segnale bioelettrico conseguente alla stimolazione di una via 
sensoriale o ad un evento motorio. Esso è costituito da oscillazioni del potenziale elettrico e ha una forma 
d’onda caratterizzata da una serie di deflessioni positive o negative, definite componenti. Ciascuna di queste 
componenti viene normalmente considerata come la presenza di potenziali post sinaptici (eccitatori o 
inibitori) sincroni di un gruppo di neuroni corticali, in grado di generare campi sufficientemente ampi da 
essere registrati in superficie. La localizzazione delle componenti permette quindi di identificare quale area 
corticale è attiva in seguito ad un particolare stimolo.  
I parametri analizzati nello studio dei potenziali evento-correlati sono i seguenti:  
• latenza: distanza temporale tra il momento di applicazione dello stimolo ed il momento di comparsa della 
componente;  
• topografia: posizione sulla superficie cranica in cui è registrabile la massima ampiezza della componente;  
• ampiezza: entità della deflessione della componente rispetto al livello basale.  
I potenziali evocati esaminano l'integrità delle vie di conduzione nervosa periferiche e centrali.  
La forma e la latenza del potenziale possono rivelare alterazioni delle vie afferenti e permettono di 
evidenziare un difetto sensoriale, quantificandone anche l’entità.  
Stimolo correlati: dipendono dalle caratteristiche fisiche dello stimolo. La loro latenza è nell’ambito 
temporale della percezione. In generale, le caratteristiche di tali segnali dipendono dalle proprietà fisiche 
dello stimolo applicato (ad esempio tono e intensità per il sistema uditivo, contrasto, luminanza e frequenza 
spaziale per il sistema visivo, intensità e modalità di stimolazione per il sistema somatosensoriale, ecc.).  
Nella Scheda Filtro per GCA abbiamo utilizzato come strumento diagnostico e prognostico i potenziali stimolo 
correlati di tipo uditivo e somato-sensoriale, che andrò brevemente a descrivere. 
 Potenziali evocati uditivi: lo stimolo utilizzato per i potenziali acustici è un “click” di breve durata con 
frequenze da 500 a 2000 Hz ed intensità di 65-70 dB; la registrazione viene fatta con un elettrodo 
indifferente posto sul padiglione auricolare dello stesso lato. 
 I potenziali somatosensoriali: vengono evocati attraverso impulsi elettrici sul nervo mediano per 
l’arto superiore o sul nervo tibiale posteriore o il peroneo per l’arto inferiore, erogando 500 o più 
stimoli. La registrazione viene fatta attraverso un elettrodo attivo sulla regione parietale 
controlaterale (corteccia somatosensoriale) contro un elettrodo indifferente posto nella regione 
frontale o biauricolare. Le latenze assolute dei potenziali somatosensoriali dipendono da fattori 
periferici quali l’altezza del soggetto e la temperatura degli arti. La valutazione di normalità nella 
pratica clinica si basa sulla latenza inter picco e sulle differenze tra i due lati. Tali potenziali vengono 
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usati per diagnosticare patologie sistemiche del midollo e dell’encefalo. La stimolazione elettrica può 
essere sostituita da quella magnetica meno dolorosa14. 
I potenziali evocati somatosensoriali e uditivi sono di solito assenti nel coma, possono essere assenti o 
presenti nello SV mentre di solito sono preservati nello SMC (vedi Tabella 2.8)4. 
 
Evento correlati o ERPs: riflettono l’attivazione di strutture sottocorticali e corticali, comprese le aree 
associative. Sono dipendenti dal contenuto informativo di un determinato stimolo (target) rispetto a una 
sequenza di stimoli (non target) e necessitano di una integrazione cognitiva71: compaiono solo quando il 
soggetto presta attenzione allo stimolo e quando a questo è stato attribuito un significato14. 
 
 
Tabella 2.8 tratta da: The vegetative state: guidance on diagnosis and management. The Royal College of Physicians, Clin Med. 2003; 
3:249-5411. 
 
2.3 DIAGNOSI DIFFERENZIALE TRA SV e SMC 
In base ad evidenze raccolte da studi clinici retrospettivi72,73 la misdiagnosi di pazienti che sono in SMC con 
quelli in SV non è infrequente. In particolare, nonostante alcuni studi abbiano riportato basse percentuali di 
misdiagnosi (18%)74, la maggior parte dimostrano il contrario con una frequenza approssimativa superiore al 
40% (37%)72, (41%)30, (43%)73, (45%)74. Errori nella diagnosi possono risultare da mancanza di abilità o 
formazione nella valutazione di pazienti con danni neurologici catastrofici, limitate conoscenze di queste 
relativamente rare condizioni e confusione nella terminologia72,74.  
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Due difficoltà principali sembrano favorire la misdiagnosi. Per prima cosa la valutazione comportamentale 
della consapevolezza (awareness) presenta diverse complessità. Per esempio pazienti con disabilità motorie 
possono non essere in grado di rispondere a stimolazioni73. Alterazioni sensoriali (particolarmente nel campo 
visivo) e la presenza della tracheotomia possono inoltre mascherare la presenza di awareness72,74. Inoltre i 
pazienti in SMC possono avere comportamenti volontari inconsistenti e non essere consapevoli per intervalli 
di tempo prolungato, rendendo difficile l’interpretazione dell’esame clinico11.  La seconda difficoltà è il 
problema concettuale nello stabilire la mancanza di consapevolezza: l’assenza di evidenza clinica di 
consapevolezza è considerata come assenza di essa. Di conseguenza i pazienti che sono consapevoli ma che 
non rispondono non possono essere distinti dai non consapevoli e quindi in stato vegetativo. Clinicamente 
questi pazienti consapevoli ma che non rispondono sono considerati in SV: questa diagnosi clinica è 
tecnicamente appropriata ma incorretta75,76. In questo contesto potrebbero essere utili gli esami strumentali 
neuro-funzionali come la RM funzionale77. 
Come ho già precedentemente esposto, nel 2002 sono stati proposti dei criteri comportamentali per definire 
lo SMC e per identificarne altri che segnalino l’emergenza da questo stato22. In seguito all’utilizzo di questi 
criteri la percentuale di diagnosi errata di SV è più bassa rispetto a prima che questi criteri venissero stabiliti78. 
Nel corso degli ultimi anni sono state create delle specifiche scale neuro-comportamentali, ci sono delle 
differenze significative tra di esse con delle specificità diagnostiche rispettivamente differenti9. La scala CRS-
R è stata creata appositamente per differenziare lo SMC dallo SV54. E’ stato recentemente dimostrato che la 
proporzione di pazienti con diagnosi di SMC con la scala CRS-R è significativamente più alta se comparata alle 
altre scale. Questi risultati suggeriscono che il tipo di strumento utilizzato è fondamentale per una diagnosi 
appropriata30. Nella Scheda Filtro da noi utilizzata abbiamo preso in riferimento la scala CRS-R oltre che le 
scale DRS e LCF. Un errore nella diagnosi di questi pazienti può portare a gravi conseguenze soprattutto nelle 
scelte terapeutiche, e nei paesi dove la legislazione lo permette nelle decisioni di fine vita79. La correttezza e 
la precocità della diagnosi costituiscono la premessa imprescindibile perché il paziente possa usufruire 
precocemente ed efficacemente di standard assistenziali adeguati alla sua condizione. In tal senso la corretta 
diagnosi condiziona la stessa equità di accesso alle cure. 
All’inverso, una tempestiva e corretta diagnosi di cronicità è necessaria per evitare il prolungarsi irragionevole 
(ed estremamente oneroso per il SSN) di interventi riabilitativi intensivi, sottraendo risorse ad altri bisogni di 
salute.   
Infine la diagnosi non dovrebbe limitarsi a rilevare uno stato clinico, ma dovrebbe ricercare informazioni utili 
ad orientare l’intervento riabilitativo nella scelta di modelli di intervento di maggiore efficacia80. Possiamo 
dire che l’accuratezza diagnostica facilita l’organizzazione del trattamento a lungo termine di questi pazienti 
e procura delle informazioni utili per decidere il loro percorso di cura53. 
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3. PROGNOSI DELLE GCA 
 
3.1 DATI DALLA LETTERATURA 
Rispetto alla prognosi dello SV, la Multy-Society Task Force20 ha prodotto un’esaustiva e autorevole revisione 
della letteratura esistente nel mondo anglosassone, riportando i dati di circa 754 casi di soggetti risultanti in 
SV a un mese da un insulto acuto (traumatico o non).  
Rispetto alla sottopopolazione dei soggetti di origine traumatica e di età adulta, che rimane in SV per almeno 
un mese dopo l’evento acuto la Task Force ha calcolato che a tre mesi dal trauma il 33% dei pazienti recupera 
la coscienza, a sei mesi il recupero della coscienza è del 46% dei pazienti, a dodici mesi del 52%, di cui il 7% 
con buon recupero funzionale, il 17% con moderata disabilità ed il 28% con disabilità severa; il 33% decede 
mentre il rimanente 15% permane in una condizione di SV. 
Mentre per quanto riguarda la sottopopolazione dei soggetti di origine non traumatica e di età adulta, che 
rimane in SV per almeno un mese da l’evento acuto: a dodici mesi il 53% dei pazienti è deceduto, il 32% dei 
pazienti rimane in SV, del 15% che ha recuperato la coscienza l’11% presenta una disabilità severa, il 3% una 
disabilità moderata e l’1% un buon recupero.  
Sempre secondo la Task Force sopra citata l’aspettativa media di vita dei pazienti in SV è ridotta ad 
approssimativamente 2-5 anni. 
La Società Italiana di Neurologia (SIN) ha commissionato una ricerca bibliografica mirata al ritrovamento di 
studi prospettici condotti su un ampio numero di pazienti in SV da almeno un mese, da qualunque causa 
acquisita ed in cui fossero indicati il recupero della coscienza ed il recupero della funzione. La ricerca 
bibliografica ha identificato 693 articoli da cui poi sono stati estratti tutti i lavori contenenti studi 
prognostici14. Tra di essi è stato trovato un unico studio prospettico81 condotto su 80 pazienti adulti in SV da 
trauma cranico. In questa popolazione di pazienti a 12 mesi il 48% recupera la coscienza ed il 52% resta in SV. 
Sul piano funzionale sulla totalità della popolazione il 7% ha un buon recupero, il 24% una moderata disabilità, 
il 16% una disabilità severa. Il recupero inizia nei primi tre mesi in oltre la metà (62%) dei pazienti e nel 94% 
dei pazienti entro i sei mesi dal danno cerebrale. 
Gli studi retrospettivi sono numerosi e con diversi limiti metodologici. Complessivamente ci sono 6 studi 
retrospettivi da cui è stato possibile estrarre dati che possono essere considerati nella prognosi dello 
SV82,83,84,85,86,87. 
Trattandosi di popolazioni piuttosto omogenee, per le quali viene indicata la fascia di età e la causa dello SV, 
sono stati sommati i risultati di ciascuno studio a quelli ottenuti dall’unico studio prospettico identificato ed 
a quelli ottenuti dalla MSTF on VS, ricalcolando le percentuali ed indicando i limiti di confidenza al 95% con i 
seguenti risultati. 
Adulti in SV da causa traumatica: a dodici mesi recupera la coscienza il 52,3% dei pazienti. Il recupero 
funzionale è buono nel 6,6% dei casi, c’è una disabilità moderata nel 18,9% dei pazienti ed una disabilità 
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grave nel 26,9%. La maggior parte dei pazienti recupera la coscienza entro i primi sei mesi. I dati sono ottenuti 
da un recupero complessivo di pazienti pari a 587. 
Adulti in SV da causa non traumatica: a dodici mesi recupera la coscienza il 10,8% dei pazienti, l’8,7% presenta 
una disabilità grave, l’1,6% una disabilità moderata ed un solo paziente un buon recupero funzionale. I dati 
sono ottenuti da un numero complessivo di 184 pazienti.  
La stima dell’aspettativa di vita nei pazienti in SV è difficile da valutare in modo significativamente rigoroso 
soprattutto perché va considerata la non uniformità dei trattamenti nei diversi contesti. Rispetto ai dati dei 
report della MSTF i dati più recenti mostrano che questa sopravvivenza è maggiore verosimilmente in 
rapporto alle migliori possibilità di cura14. 
In uno studio retrospettivo condotto su 1021 pazienti in SV88 risulta che il tasso di mortalità è elevato per i 
pazienti fino a due anni di età, decresce poi nei pazienti fino a 50 anni e risale nuovamente negli 
ultracinquantenni (tasso di mortalità per 1000 persone/anno: età < 2 anni = 452; età 30-50 anni = 55; età > 
50 anni = 277).  
In sintesi si può affermare che tra il 50% e il 75% dei pazienti in SV post-traumatico recuperano le attività di 
coscienza e per due terzi di essi si tratta di un buon recupero funzionale o di una disabilità moderata. Anche 
la sopravvivenza è migliorata molto negli anni recenti e supera nettamente i 5 anni14. 
 
3.2 INDICATORI PROGNOSTICI  
Pur con minime variazioni di percentuali i fattori prognostici indicati nel lavoro della MSTF 20 sono confermati 
da tutti gli altri studi, sia prospettici che retrospettivi sopra analizzati e sono rappresentati da: 
 
Causa dello stato vegetativo: lo SV di origine traumatica ha una prognosi significativamente migliore in 
termini di sopravvivenza, di recupero della coscienza e della funzione rispetto allo SV da cause non 
traumatiche (il che è comprensibile anche su base anatomo-patologica: danno assonale più o meno diffuso 
nella genesi traumatica, danno globale, anche della sostanza grigia con necrosi laminare corticale, nella 
genesi anossica); 
 
Durata dello stato vegetativo: la maggior parte degli studi20,81,83,85,86concorda nell’indicare che maggiore è la 
durata dello SV più sfavorevole è la prognosi sia in termini di recupero della coscienza che di recupero 
funzionale; 
 
Età del paziente: elevata mortalità nei primi due anni di vita, prognosi globale migliore nei bambini rispetto 
agli adulti e, negli adulti, tra coloro che hanno fino a 40 anni rispetto ai più anziani. 
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GCS: la minor gravità iniziale del coma misurata con questa scala, in particolare il sub-item motorio, è 
associata ad una prognosi favorevole nei gravi traumatizzati cranici89,90. In un recente studio91 è stata 
dimostrata un’associazione tra miglior punteggio GCS alla dimissione dalla terapia intensiva dei pazienti con 
grave trauma cranico e miglior outcome. 
 
INTERVALLO DI TEMPO EVENTO/RICOVERO RIABILITATIVO: minore è questo intervallo di tempo maggiore è 
il livello funzionale al ricovero (DRS) e l’entità del cambiamento funzionale (delta DRS) nelle prime 2 
settimane di ricovero92, migliore sarà la prognosi di recupero favorevole. 
 
In particolare nel coma post traumatico sono stati identificati diversi fattori prognostici negativi come: l’età 
avanzata, un basso punteggio nel GCS, l’anisocoria, l’ipotensione e l’ipossia all’ammissione93,94. Anche alcuni 
aspetti radiografici come l’obliterazione del terzo ventricolo, lo shift della linea mediana, l’emorragia 
subaracnoidea93,94, e il grado del danno assonale diffuso obiettivabile con la classificazione di Marshall95 sono 
considerati predittivi di cattivo outcome. 
Inoltre la classificazione ideata da Firsching che si basa sulla localizzazione delle lesioni nei gravi traumatizzati 
cranici tramite l’utilizzo della RM (vedi capitolo 2: Diagnosi delle GCA) sembra avere una importante rilevanza 
clinica per la sua significativa correlazione in termini di durata del coma, mortalità e prognosi in questi 
pazienti. Firsching ha infatti dimostrato che il tasso di mortalità aumenta del 14% passando da lesioni di grado 
1 a lesioni di grado 4 e che la durata dello stato di coma è significativamente correlata alla diversa 
localizzazione delle lesioni. Ad eccezione dei pazienti con lesioni bilaterali pontine, che generalmente 
decedono a causa della criticità del quadro cardiorespiratorio, la durata del coma aumenta in media da 3 
giorni per le lesioni esclusivamente sopratentoriali a 13 giorni delle lesioni bilaterali del mesencefalo. 
Valutando l’outcome a distanza di circa 22 mesi dal trauma è possibile dimostrare una differenza importante 
nei pazienti con lesioni di grado I e II al Glasgow Outcome Score G.O.S56; infatti qualsiasi tipo di lesione 
localizzata al tronco dell'encefalo offre una minore probabilità di pieno recupero rispetto a una lesione 
puramente sopratentoriale. Le lesioni del corpo calloso non sembrano invece essere correlate alla presenza 
di lesioni sopratentoriali o con altre lesioni al tronco dell'encefalo, nè sembrano essere statisticamente 
correlate con l'outcome, la durata del coma ed un aumentato tasso di mortalità. 
 
Per quanto riguarda il coma post anossico in una review sistematica di 33 studi per un totale di 4500 pazienti 
quattro variabili si dimostrano in grado di predire un outcome sfavolrevole (morte o stato vegetativo) con 
una specificità del 100%96: 
 La presenza di pupille midriatiche non fotoreagenti; 
 L’assenza di una risposta motoria riflessa al dolore; 
 La presenza di un tracciato EEG piatto o con “burst-suppression”; 
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 L’assenza bilaterale dei potenziali evocati somato-sensoriali (PESS). 
I primi due entro tre giorni, i secondi due entro sette giorni dall’inizio del coma.  La mancanza dei PESS è, tra 
le quattro, la variabile con la migliore accuratezza prognostica97. 
 
3.3 INDICATORI PROGNOSTICI NEUROFISIOLOGICI 
 
EEG: l’EEG basale non è un valido strumento prognostico nei pazienti con alterazioni dello stato di coscienza 
dato che i pattern che si possono riscontrare con la sua analisi sono numerosi e molto variabili. Tuttavia è 
possibile attribuire un ruolo prognostico a questo strumento se correlato a l’eziologia dell’evento e alle 
condizioni generali del paziente59.  Per esempio nei casi di coma post-anossico la reattività in seguito a stimoli 
di natura dolorifica, visiva o uditiva è un importante indicatore di buon outcome98. Mentre nella stessa 
popolazione di pazienti la presenza di burst suppression è indicativa di cattiva prognosi99.  
Inoltre le variazioni elettroencefalografiche e la presenza delle componenti del sonno nella registrazioni 
polisonnografiche indicano una prognosi migliore nei pazienti in coma post traumatico100.  
 
POTENZIALI EVOCATI: 
I potenziali evocati stimolo-correlati a breve latenza sono routinariamente utilizzati per il loro significato 
predittivo di outcome negativo, poiché valutano la funzione delle vie e delle strutture cerebrali primarie a 
livello del tronco e della corteccia. 
L’assenza bilaterale dei potenziali somatosensoriali (PESS) è strettamente associata con prognosi di morte o 
di non risveglio pari al 100%101,102,103,104; ed anche per i potenziali uditivi105,106,107. Pazienti con outcome 
favorevole presentano invece Potenziali Evocati Somatosensoriali normali. Ma la presenza di PESS e BAEPS 
normali è associata ad una certa percentuale di falsi positivi70,108.  
Diverse metanalisi hanno dimostrato che, tra i potenziali evocati stimolo-correlati, i potenziali somato-
sensoriali sono predittori abbastanza affidabili di outcome sfavorevole. L’assenza bilaterale della 
componente corticale della risposta (onda N20) si associa, infatti, invariabilmente al mancato recupero della 
risposta o all’esito infausto. Revisioni sistematiche della letteratura confermano la superiorità del valore 
predittivo dei PESS rispetto ad altri tipi di indagine. Ad esempio una metanalisi di 25 studi ha confermato che 
i PESS sono superiori, con poche eccezioni, alle risposte pupillari, alle risposte motorie, all’ EEG e alla TAC 
cerebrale nel prognosticare un outcome negativo dopo una GCA109. 
I potenziali evocati evento correlati sono stati oggetto di un crescente interesse negli ultimi anni, sia ai fini di 
prognosi, sia per la ricerca di una residua attività cognitiva, in pazienti apparentemente non coscienti e/o non 
consapevoli. Attualmente, numerose sono le evidenze scientifiche riguardo l’uso della risposta P300 e della 
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MMN (Mismatch Negativity) a scopo prognostico, mentre le onde N100 e la P400 sono poco utilizzate, anche 
per le scarse conoscenze su questi potenziali in pazienti con disturbo di coscienza14. 
La P300 è un potenziale positivo che non riflette una specifica funzione cognitiva, ma è espressione globale 
dei molteplici processi cerebrali implicati nel mantenimento della memoria di lavoro. In base alla latenza e 
alla distribuzione sono state distinte due subcomponenti della P300: la P3a (considerata indice di attenzione 
involontaria automatica che rappresenterebbe l’inizio decisionale) e la P3b (correlato elettrofisiologico dei 
processi relativi all’attenzione volontaria fasica, segnerebbe la chiusura post-decisionale). La sua presenza 
indica un outcome favorevole110. La P300 è stata osservata come risposta al nome dell’esaminato nei pazienti 
in SMC111. Perrin et al.112 tuttavia, hanno osservato la P300 in risposta al nome personale dei pazienti anche 
in uno SV cronico ben documentato che non mostrava segni di recupero. 
La Mismatch Negativity (MMN) è invece un’onda cerebrale a polarità negativa che compare tra 100 e 250 
msec dopo somministrazione di stimoli non congruenti per una caratteristica, rispetto a stimoli standard 
come toni o fonemi per stimoli acustici), applicati in maniera casuale. Indica un passaggio automatico del 
processamento dello stimolo dopo comparazione tra input afferenti e la traccia di memoria che si è 
progressivamente sviluppata dopo stimolazioni ripetitive. La MMN rappresenta una modalità importante di 
misura oggettiva della capacità discriminativa del soggetto. La MMN è considerata un ottimo predittore di 
recupero, di notevole aiuto per discriminare i pazienti in stato vegetativo che possono poi evolvere verso uno 
stato di minima coscienza, a seguito di miglioramento clinico, o a meglio distinguerli da quelli, in caso di un 
errore diagnostico basato su un uso dei soli segni clinici107,113,114,115. 
La presenza contemporanea di N100, MMN e di riflessi pupillari alla luce conservati nel medesimo paziente 
ha un elevato valore prognostico di un’evoluzione positiva verso il risveglio107,113. 
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4 PERCORSI ASSISTENZIALI INTEGRATI NEI PAZIENTI CON GCA 
 
4.1 IN ITALIA 
I percorsi assistenziali della persona con GCA in Italia sono stati analizzati dallo Studio GISCAR34 e dal Registro 
GRACER33.  
Lo studio GISCAR è nato a seguito della Consensus Conference sul Trauma Cranio Encefalico di Modena123 
con l’obiettivo di analizzare i percorsi di cura e riabilitazione della persona con GCA in Italia. Lo studio ha 
coinvolto 52 centri e ha incluso 2626 eventi di cura/pazienti. In una seconda fase è stato effettuato un follow-
up a 2-3 anni includendo quasi 100 pazienti. Da esso emergono principalmente i seguenti dati:  
 l’intervallo tra il momento della lesione e il ricovero riabilitativo è elevato, 55 giorni in media, 50 per 
le GCA traumatiche e 62 per le non traumatiche, ciò comporta forti elementi di preoccupazione data 
l’importanza che riveste una precoce presa in carico riabilitativa al fine di contenere i danni secondari 
e favorire il recupero; 
  il ricovero in riabilitazione avviene preferenzialmente per i casi più complessi e con disabilità più 
gravi e che richiedono tempo di ricovero prolungato, soprattutto le persone che raggiungono la 
riabilitazione in SV; 
 il 55% dei soggetti ritorna al domicilio precedente, mentre un 17% modifica il domicilio ritornando a 
vivere con il nucleo familiare di origine. Le persone in SV o in SMC ritornano a domicilio in percentuale 
molto più ridotta e con maggiore difficoltà. 
Il registro GRACER dal 1.1.2006 al 30.6.2008 su una casistica di 1146 pazienti ricoverati in fase acuta ( 
rianimazione 90%, terapie intensive varie 8% e neurochirurgia 2%) di cui il 47% viene accolto in continuità 
dalle strutture di riabilitazione intensiva esperte nella riabilitazione delle GCA, il 7% in strutture di 
lungodegenza-riabilitazione estensiva, il 35% in altri reparti per acuti, l’1% in strutture riabilitative fuori dalla 
regione Emilia-Romagna, il 7% in lungodegenze non riabilitative e il 3% direttamente al proprio domicilio. 
L’intervallo tra momento della lesione o ricovero in acuto e trasferimento in reparti di riabilitazione ha una 
durata media di 38,24 giorni. 
I dati dello studio GISCAR evidenziano per i casi gravi percorsi particolarmente complessi e disomogenei con 
alcune criticità che indicano la necessità di un intervento maggiormente strutturato in rete, con una presa in 
carico riabilitativa precoce e ben strutturata e coordinata nelle varie sue fasi. 
I dati del registro GRACER relativi ad un sistema regionale ben definito e strutturato ed in fase di progressiva 
piena realizzazione evidenziano la possibilità di miglioramento dei percorsi e ne sono un chiaro indicatore la 
significativa minore durata di degenza nei reparti d’acuzie pur con il permanere di alcune criticità. 
Dal Gruppo di Lavoro istituito con D.M. 15 ottobre 2008 dal Ministero della Salute14 emergono le seguenti 
criticità sul piano nazionale per quanto riguarda l’assistenza delle persone con GCA: 
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 disomogeneità di criteri diagnostici con conseguente disomogeneità di codifica 
 disomogeneità di procedure diagnostico-terapeutiche 
 disomogeneità di requisiti minimi strutturali per ogni fase 
 disomogeneità del sistema di remunerazione 
 assenza delle diagnosi di SV, SMC e “postumi” di GCA nella categoria Handicap gravi 
 assenza di indicazione della severità del quadro clinico (SV/SMC) sulle SDO e sulle diagnosi di 
accettazione e di dimissione 
Inoltre l’eterogeneità dell’approccio a questi pazienti, sia in fase acuta che post-acuta, implica la non 
disponibilità di dati esaustivi sul piano epidemiologico, indispensabili per poter adeguare alle richieste 
l’offerta di idonei servizi riabilitativi, consentendo solo una stima approssimativa dei soggetti in SV/SMC. 
Trial internazionali randomizzati nonché modelli operativi esteri116,117 hanno dimostrato che i pazienti trattati 
in reparti dedicati hanno una minor incidenza di mortalità e una miglior prognosi rispetto a quelli trattati in 
reparti non dedicati. Da tutto ciò si evince l’importanza sia di un percorso dedicato, articolato in tappe 
all’interno di un continuum terapeutico, che l’importanza di un precoce intervento neuro-riabilitativo. 
Si rende necessario, quindi, l’istituzione di unità operative o aree (nuclei) dedicati, a carattere sub-intensivo 
e ad alta valenza riabilitativa, la cui gestione, come fattore imprescindibile, necessita di specifiche 
competenze in grado di assistere GCA in fase critica, integrate da un approccio interdisciplinare ed 
interprofessionale che vede il coinvolgimento dei neuroriabilitatori come responsabili, degli specialisti 
necessari come consulenti (anestesista/intensivista, neurologo, fisiatra, neurochirurgo, internista, 
ortopedico, infettivologo) e delle professioni sanitarie119. Per unità operative a carattere sub-intensivo si 
intende strutture atte ad accogliere pazienti con autonomia delle funzioni vitali e con rapporto di infermieri 
e pazienti di 1:4. 
 
La necessità di definire un percorso lineare e precoce per SV e SMC deriva da una serie di considerazioni118:  
 - il lungo periodo di neuro riabilitazione corrisponde nel tempo a situazioni clinico funzionali e necessità 
assistenziali diverse che comportano un assetto dell’organizzazione dell’assistenza articolata in successivi 
livelli di cura;  
 - è documentato che la permanenza delle persone in SV/SMC nelle rianimazioni, oltre ad avere costi 
elevatissimi, non favorisce il recupero; di conseguenza è necessario avviare precocemente percorsi di 
recupero;  
 - la condizione di SV, soprattutto nelle fase acuta, ha necessità di una presa in carico intensiva, precoce e 
competente;  
 - la fase riabilitativa ospedaliera dei pazienti in SV e in SMC tende in genere a prolungarsi con programmi 
multidimensionali di lunga durata (5-12 mesi). La possibilità di ridurre il livello di assistenza negli esiti può 
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comunque avere un impatto profondo sulla qualità della vita del paziente e dei familiari e sui costi 
dell’assistenza a lungo termine;  
 - al pari della permanenza nei reparti di cura intensiva, la permanenza oltre il necessario nei reparti di 
riabilitazione intensiva di pazienti in SV o in SMC determina un improprio ricovero e impedisce l’accoglienza 
di nuovi casi. Pertanto è opportuno chiarire il percorso e la denominazione delle strutture in grado di 
accogliere queste patologie anche per non disorientare i familiari;  
 - la mancanza di recettività e di organizzazione dei servizi territoriali causa l’impropria permanenza, oltre il 
necessario, nei reparti ospedalieri;  
 - la famiglia esprime forti domande e complessi bisogni lungo tutto il percorso di cura e riabilitazione. 
Alla luce di tutto questo appare importante spingere le Regioni a rendere omogenea l’organizzazione 
sanitaria e socio-assistenziale a favore dei pazienti in SV e SMC raccomandando un percorso lineare e 
razionale a partire dalla fase acuta, assicurando la “presa in carico” dell’individuo nella sua intera realtà 
patologica attraverso una articolazione a rete, posta in un continuum, comprendente le UO (unità operative) 
per l’emergenza, le UO per acuti, le UO di riabilitazione nonché le infrastrutture sociali. Questa strutturazione 
è in accordo anche con i nuovi Livelli Essenziali di Cura (LEA), in attesa di definitiva approvazione ed 
emanazione che incentivano l’individuazione di percorsi terapeutici con programmi di sviluppo della rete dei 
servizi territoriali, nonché programmi incisivi per l’incremento del grado di appropriatezza118.  
 
4.2 SISTEMA A RETE INTEGRATA “COMA TO COMMUNITY”  
La pianificazione di adeguati percorsi di cura per le persone con GCA, e la realizzazione di reti regionali di 
servizi riabilitativi adeguata sul piano qualitativo e quantitativo, dovrebbero fondarsi su120: 
 una condivisione dei principi fondanti di una corretta presa in carico riabilitativo. 
 una condivisione di percorsi di cura “tipo” pur nella necessità di garantire il pieno soddisfacimento 
dei bisogni di ogni singola persona. 
 una definizione univoca e condivisa dei criteri di accesso ai servizi riabilitativi. 
 una conoscenza sufficiente degli aspetti epidemiologici del problema. 
Inoltre dovrebbero operare nel rispetto dei seguenti principi di base: 
 accessibilità e copertura della rete: garanzia che il percorso di presa incarico sia attivato per tutte le 
persone che ne hanno necessità; 
 tempestività della presa in carico 
 continuità della presa in carico 
 efficacia/essenzialità degli interventi 
 coinvolgimento attivo del paziente e della sua famiglia in tutte le fasi della presa in carico 
 valutazione dell’efficacia e dell’efficienza della presa in carico. 
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La proposta è basata su un cambiamento di prospettiva, passando dalla necessità di regolare al meglio il 
flusso dei pazienti in SV e SMC nell’ambito di una più complessiva riqualificazione dei percorsi assistenziali 
per pazienti con GCA , all’indicazione di organizzare un “sistema esperto” integrato a rete di percorsi “dal 
coma al domicilio”, con forte radicamento territoriale, connotato da universalità, appropriatezza, 
tempestività e progressività delle cure. Un percorso “certo” per tutti i pazienti, senza selezione a monte, e 
senza affidare alle famiglie la ricerca di soluzioni estemporanee (con il grave rischio di inappropriati flussi 
passivi, interregionali o all’estero). 
Il sistema dedicato, infatti, deve basarsi sull’articolazione di vari reparti assistenziali permettendo, con una 
buona tempestività e fluenza, la presa in carico del paziente dalla fase acuta, garantendo adeguati e 
appropriati servizi di cura, continuità delle cure, equità nelle condizioni di accesso e di fruizione, con 
dinamiche operative facilitanti la sinergia tra le varie componenti, consentendo di utilizzare in modo idoneo 
le risorse professionali dell’intero sistema. 
Una persona colpita da GCA necessita di ricovero ospedaliero per trattamenti rianimatori e/o neurochirurgici 
nella fase di emergenza-urgenza (fase acuta) e di un periodo di durata variabile da alcuni giorni ad alcune 
settimane e talvolta mesi, dedicata alla gestione delle complicanze settiche, respiratorie internistiche, 
neurologiche (stato di male epilettico), chirurgiche, neurochirurgiche, ortopediche, e un intervento 
riabilitativo precoce (fase subacuta).  
Molti sono coloro che sopravvivono a questa fase, in ampia misura grazie ai notevoli progressi della medicina 
e al miglioramento della gestione assistenziale e riabilitativa. Sono, a questo punto, successivamente 
necessari interventi medico-riabilitativi più specifici di tipo intensivo, anch’essi da effettuare in regime di 
ricovero ospedaliero, che possono durare da alcune settimane ad alcuni mesi (fase post-acuta). Nella 
maggior parte dei casi dopo la fase di ospedalizzazione, permangono sequele che rendono necessari 
interventi di carattere sanitario e sociale a lungo termine, volti ad affrontare menomazioni e disabilità 
persistenti, oltre alle difficoltà di reinserimento familiare, sociale, scolastico e lavorativo (fase degli esiti) 
(Tabella 4.1).  
I nodi della rete dovrebbero essere costituiti da:  
 unità intensive di prima accoglienza in fase acuta;  
 unità operative/aree o nuclei sub-intensivi ad alta valenza riabilitativa la cui gestione necessita di 
specifiche competenze in grado di assistere GCA in fase critica, integrate da un approccio 
interdisciplinare;  
 unità operative di Riabilitazione post-acuta: Alta specialità neuroriabilitativa per gravi cerebro lesioni 
acquisite con funzioni tipo hub (UGCA- Cod. 75); Riabilitazione intensiva e Riabilitazione Estensiva 
tipo spoke; 
 strutture territoriali. 
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Queste fasi hanno durate estremamente variabili da caso a caso in rapporto prevalentemente alla natura e 
all’entità dei danni presenti nelle singole persone e ciò si ripercuote su bisogni di servizi, riabilitativi in 
particolare. In linea di massima sul versante del bisogno riabilitativo è possibile individuare tre principali 
tipologie evolutive della GCA che individuano percorsi e consumi di risorse diversificate: 
 soggetti a “rapido recupero” che richiedono interventi di riabilitazione medica omnicomprensiva 
intensiva di breve durata con durata della degenza dell’ordine di varie settimane (8-12 settimane) 
(Short term Comprehensive Rehabilitation: STCR); 
 soggetti a “lento recupero” che richiedono interventi di riabilitazione medica omnicomprensiva 
intensiva a lungo termine con durata della degenza dell’ordine di varie settimane (6-12 mesi); 
 soggetti a “rapida stabilizzazione” e con basso livello di recupero, come ad esempio i coma post-
anossici gravi con durata della degenza riabilitativa dell’ordine di 3-6 mesi. 
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Tabella 4.1 Percorsi assistenziali GCA da: Ministero della Salute: Line di Indirizzo per l’Assistenza alle Persone in Stato Vegetativo e 
stato di Minima Coscienza, Approvate in CONFERENZA UNIFICATA 5 Maggio 2011118. In un sistema locale, dalla fase iperacuta si passa 
al successivo anello del percorso, cioè un livello ad alta valenza riabilitativa precoce, in un setting di riabilitazione sub-intensiva nel 
quale viene identificato un percorso di cura definito sulla base degli indicatori prognostici precoci. Da questo livello, in funzione del 
quadro clinico il paziente potrà passare in un’area post-acuta a funzione di riabilitazione intensiva a breve-termine oppure in un’area 
di riabilitazione intensiva a lungo termine per pazienti a bassa responsabilità protratta o a lento recupero. (LTCR: Long Term 
Comprehensive; DH: SUAP: Speciali Unità di Accoglienza Permanente). 
 
Nella Tabella 4.2 sono rappresentate in modo schematico le fasi principali del percorso di cura di una persona 
con GCA e le relative dimensioni ICF interessate, la durata indicativa, le tipologie di setting e le finalità 
prevalenti degli interventi riabilitativi120. 
Sostanzialmente le indicazioni a valenza nazionale, promosse dal Ministero della Salute, tendono a fissare un 
unico obiettivo, che inscrive il contesto sanitario nell'intero ambito sociale: ridurre tra i cittadini le 
disuguaglianze che, purtroppo, caratterizzano ancora Paesi anche ad elevata industrializzazione. 
Particolarmente in ambito delle malattie disabilitanti, nel nostro Paese, queste diseguaglianze esistono ed 
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hanno come determinanti il territorio di residenza, la classe sociale, l'età e la stessa malattia. La diversa 
dislocazione territoriale di strutture genera tra i cittadini "diseguaglianze" in termine di mortalità, 
sopravvivenza e qualità delle cure. 
L’attivazione del sistema dovrebbe declinarsi in funzione delle caratteristiche demografiche, programmatorie 
e di contesto di ciascuna Regione, procedere su vari livelli comprendendo tre fasi interdipendenti, ciascuna 
delle quali si pone come fondamento, presupposto ed integrazione della successiva:  
1. programmazione analitica con ricognizione approfondita delle strutture, delle attuali risorse e 
contemporanea elaborazione, stesura di procedure e protocolli di lavoro, definizione di un linguaggio univoco 
e di regole dettagliate da seguire uniformemente;  
2. definizione e ufficializzazione di un Centro regionale o funzione regionale di riferimento a dei Centri 
coinvolti a vari livelli nel sistema a rete, contemporanea divulgazione delle linee-guida, formazione con 
training formativi e di aggiornamento; 
3. attivazione globale del sistema con il preciso mandato di attenersi a quanto elaborato e indicato 
nei punti 1 e 2, raccolta annuale dei dati epidemiologici sul transito/dimissione di soggetti in SV, SMC e nei 
vari gradi di disabilità, indicando i corretti codici di malattia, che dovranno confluire prima nel flusso regionale 
e, di seguito, nazionale. 
Quanto sopra espresso è imprescindibile per garantire la necessaria continuità delle cure, superare i problemi 
di insufficienza delle strutture, eliminare le situazioni di abbandono terapeutico ed assistenziale, assicurare 
il necessario sostegno alle famiglie in difficoltà anche per evitare il permanere inappropriato in strutture a 
maggiore complessità, non utili ai fini terapeutici e notevolmente costose118. 
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Tabella 4.2 Percorso di cura del soggetto affetto da GCA da Basaglia N et al. 2005120. 
 
4.4 FASE ACUTA (AREA INTENSIVA)  
Nella fase acuta predomina l’interesse verso il danno cerebrale e le menomazioni; gli interventi si connotano 
essenzialmente come interventi sanitari intensivi, di tipo diagnostico, terapeutico ed assistenziale, che hanno 
come scopo principale l’identificazione dei danni cerebrali ed associati (diagnosi di lesione) e la previsione 
della loro possibile evoluzione (prognosi di lesione); e il trattamento delle condizioni che possono aggravare 
il danno iniziale o comportare danni secondari, in particolare di quelle condizioni che possono comportare 
pericolo di vita. 
Gli interventi riabilitativi in fase acuta hanno principalmente lo scopo di prevenire i danni e le menomazioni 
secondarie, facilitare la ripresa di contatto con l’ambiente, collaborare allo svezzamento dai sistemi di 
supporto alle funzioni vitali, dare sostegno alle famiglie offrendo informazioni omogenee sugli aspetti medici, 
prognostici, riabilitativi. 
Un altro scopo fondamentale appare essere l’effettuazione di una valutazione prognostica del massimo 
recupero possibile in base alle risorse biologiche (condizioni funzionali pre-lesionali, sede, natura e 
dimensione della lesione, età, patologie pre-esistenti e concomitanti, etc) e non biologiche (supporto 
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familiare, ambiente di vita, etc) e conseguentemente delineare il migliore dei possibili percorsi di cura e 
predisporre quanto necessario per attivarlo in modo appropriato. 
La necessità di definire un percorso lineare e precoce per queste persone, in particolare se in condizione di 
SV o SMC, deriva da una serie di fattori:  
 la condizione di uscita dal coma e dallo SV, almeno nelle fasi iniziali, ha necessità di una presa in 
carico competente ed intensiva per quanto riguarda sia la gestione internistica, la valutazione dello 
stato di coscienza e la messa in opera degli interventi di facilitazione del recupero; è ampiamente 
noto che la permanenza delle persone in SV o SMC nei reparti di cure intensive, oltre ad avere costi 
elevatissimi non favorisce il recupero; 
 la grande importanza ed utilità di una precoce presa in carico riabilitativa nel favorire il 
recupero121,122. 
Si pone quindi la necessità di un precoce trasferimento in una struttura qualificata di Medicina Riabilitativa120. 
Di seguito riportiamo i criteri di trasferibilità dei pazienti con GCA dalle terapie Intensive alle Medicine 
Riabilitative123(Tabella 4.3). 
Nelle Linee di indirizzo per l’Assistenza alle persone in Stato Vegetativo e stato di Minima Coscienza118 è 
considerata come una vera necessità la precocità della presa in carico dei pazienti con GCA già dall’acuzie. Le 
unità operative a carattere sub-intensivo e ad alta valenza riabilitativa sono l’anello di congiunzione tra le UO 
di prima accoglienza (Rianimazione) e le Unità per GCA post-acuzie (UGCA). 
Viene quindi indicata la possibilità che le rianimazioni trasferiscano pazienti ancora instabili che non 
necessitano più di cure intensive (condizioni di insufficienza multiorgano) in aree di terapia sub-intensiva, le 
quali devono rispondere all’esigenza di accogliere pazienti ancora instabili, con sepsi, necessità di completare 
un iter chirurgico e che in ogni caso non corrispondono ai criteri di stabilizzazione definiti dalla Consensus 
Conference di Modena del 2000 sopra indicati, minimizzando così i tempi di permanenza nelle terapie 
intensive. Le unità di terapia sub-intensiva potranno così accogliere pazienti con autonomia delle funzioni 
vitali dal punto di vista respiratorio e cardiovascolare ma ancora instabili, anche con ad esempio alterazioni 
importanti dei valori di creatinina o dei globuli bianchi. 
Il gold standard dell’assistenza ai pazienti prevede, dunque, dopo il periodo trascorso in reparti di 
Rianimazione, il rapido passaggio ad aree sub-intensive, caratterizzate dalla capacità di affrontare i problemi 
clinici e riabilitativi di un paziente neurologico ancora instabile e ad alto rischio di complicazioni, se pur 
autonomo da un punto di vista respiratorio.  
Inoltre in tali aree intensive e sub-intensive dovrebbe essere iniziato quanto prima un percorso riabilitativo 
e diagnostico senza tuttavia la pretesa di esaurire quest’ultimo con il rischio di ritardare l’invio ai reparti di 
riabilitazione post-acuta intensiva. Si ritiene pertanto che, salvo particolari situazioni come complicanze 
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respiratorie, settiche, chirurgiche, neurochirurgiche, i pazienti non debbano rimanere in tali strutture più di 
30 giorni.  
Un altro aspetto importante che emerge dalle suddette Linee di indirizzo è l’autorizzazione di una maggiore 
presenza dei familiari accanto al paziente per ridurre la deprivazione sensoriale creata generalmente dalle 
Terapie Intensive chiuse. 
 
 
 
 
Tabella 4.3: Tratti dal Documento conclusivo della Prima Conferenza Nazionale di Consenso “Modalità del trattamento riabilitativo 
del traumatizzato cranio-encefalico in fase acuta, criteri di trasferibilità in strutture riabilitative e indicazioni a percorsi appropriati” 
modificati dal Comitato Tecnico Scientifico GRACER della Regione Emilia Romagna. 
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4.5 IN TOSCANA 
Il Piano Sanitario Regionale 2008-2010, approvato con deliberazione C.R. 16 luglio 2008, n.53, al punto 5.6.1.7 
“Riabilitazione” indica tra gli obiettivi da perseguire:  
• l’attivazione, per ciascuna persona con disabilità, di un progetto riabilitativo individuale per rispondere 
in modo efficace, omogeneo e continuativo agli specifici bisogni di assistenza;  
• lo sviluppo, nell’ambito delle azioni di governo clinico, di una rete dei servizi preposti agli interventi di 
cura e riabilitazione, che necessitano della collaborazione fra le varie strutture coinvolte nel percorso 
assistenziale, così da assicurare la continuità terapeutica ed assistenziale, nonché l’integrazione multi-
professionale;  
• l’individuazione di elementi di specificità nei singoli percorsi terapeutici, assistenziali e riabilitativi, e di 
azioni comuni che qualifichino l’insieme della rete dei servizi;  
Il PSR, al medesimo punto 5.6.1.7, prevede inoltre che debba essere dedicata particolare attenzione allo 
sviluppo di azioni mirate a garantire una presa in carico integrata dei pazienti affetti da GCA, per i quali un 
precoce intervento riabilitativo può condizionare un positivo risultato clinico.  
La programmazione regionale ha individuato, quali azioni caratterizzanti la presa in carico del paziente con 
grave cerebro-lesione acquisita:  
- la tempestività dell’intervento riabilitativo  
- l’accessibilità del percorso, che deve essere garantita su tutto il territorio regionale  
- la continuità, con coerente successione delle fasi del trattamento in funzione del processo morboso  
- la precoce attivazione del livello territoriale, con i relativi raccordi con le strutture territoriali di ricovero 
temporaneo e con quelle a vocazione socio assistenziale  
- il coinvolgimento del paziente e della sua famiglia in tutte le fasi del percorso  
Nel 2008 sono stati costituiti, presso la Direzione Generale del Diritto alla Salute e delle Politiche di Solidarietà 
e in collaborazione con l’Agenzia Regionale di Sanità (ARS), gruppi di lavoro, cui hanno partecipato 
professionisti sanitari che operano a vario titolo nell’ambito dell’assistenza a pazienti affetti da GCA, sia nelle 
strutture ospedaliere sia in quelle territoriali, con mandato di definire e di proporre un percorso assistenziale 
per le persone con gravi cerebrolesioni acquisite, al fine di migliorare l’offerta delle opportunità di cura e di 
riabilitazione disponibili per i cittadini toscani.  
I lavori dei gruppi suddetti hanno dato come esito la stesura e la condivisione di un documento (“Percorso 
assistenziale delle persone con gravi cerebrolesioni acquisite”) nel quale, in riferimento alle persone con 
GCA, sono delineati gli interventi necessari per assicurare un’appropriata organizzazione delle aree di 
assistenza, sono definite le fasi del percorso assistenziale, i criteri di trasferibilità dei soggetti tra le varie 
strutture della rete ed una stima del fabbisogno dei relativi posti letto a livello regionale. Nella delibera 
599/2009 è stato approvato tale documento come parte integrante di essa, con l’obiettivo di implementare 
ed omogeneizzare sul territorio regionale le reti di assistenza garantite dalle aziende sanitarie ed è stato dato 
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mandato ai competenti settori della Direzione Generale del Diritto alla Salute e delle Politiche di Solidarietà 
ed all’Agenzia Regionale di Sanità per il monitoraggio dell’attuazione, a livello aziendale e di area vasta, di 
quanto previsto nel documento “Percorso assistenziale delle persone con gravi cerebrolesioni acquisite” 
(Figura 4.1; Tabella 4.4). 
Con la delibera 698/2011 la Regione Toscana affida ad ARS la sperimentazione di un sistema di monitoraggio 
della appropriatezza nei percorsi assistenziali per le persone con gravi cerebrolesioni acquisite e per le 
persone in stato vegetativo o di minima coscienza al fine di strutturare specifiche offerte di cura e assistenza. 
 
 
 
Figura 4.1 Percorsi possibili integrati o meno da ulteriore riabilitazione extraospedaliera. Da Percorso Assistenziale per le persone con 
GCA in attuazione del PSR 2008-2010 Regione Toscana. Allegato A. 
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Tabella 4.4 Percorso assistenziale. Fasi fondamentali e criteri di trasferibilità. Percorso Assistenziale per le persone con GCA in 
attuazione del PSR 2008-2010 Regione Toscana. Allegato A. 
Note alla Figura 4.1 e alla Tabella 4.4: La relazione tra le fasi 1 e 2 è influenzata dalla durata delll’intervallo compreso tra 
la fine delle instabilità principali (danno cerebrale primario, neurochirurgica, emodinamica) e la risoluzione della instabilità 
respiratoria. La durata di questo intervallo è a sua volta influenzata da diversi fattori: tipo di GCA (traumatica vs non 
traumatica, trauma isolato vs politrauma ecc.), età, gravità del danno cerebrale e delle patologie preesistenti. Al momento 
non esistono dati certi in proposito; il fenomeno potrebbe essere agevolmente studiato in modo prospettico nell’ambito di 
una registrazione pilota dei nuovi casi di GCA a livello regionale (survey) 
L’instabilità clinica può consistere in una o più delle seguenti condizioni: instabilità metabolica (ad es. diabete non 
controllato), squilibrio idroelettrolitico, persistenza o comparsa di addensamenti polmonari, persistenza di crisi vegetative, 
crisi epilettiche, disprotidemia ecc.; 
La fase 2 non può essere definita una fase riabilitativa, ma più correttamente una fase rehabilitatio oriented; la modalità 
più appropriata ed equa di remunerazione di questa fase dovrà essere oggetto di attenta valutazione e condivisione; 
Nel caso, sempre possibile, che un paziente passi dalle fasi 1-2 alla fase 4 (nel suo modello organizzativo ottimale) il 
dettato del cod. 56 prevede che la durata della degenza possa raggiungere i 180 gg.; 
Durante le fasi 2 e 3 deve essere garantita un’adeguata connessione funzionale tra le strutture di ricovero coinvolte, mirata 
ad assicurare l’integrazione tra i diversi professionisti ospedalieri, per una risposta eff icace sia ai bisogni diagnostico-
terapeutici di fase acuta sia ai bisogni riabilitativi; 
Durante le fasi 2 e 3 deve essere assicurata la comunicazione tra ospedale e servizi territoriali per una corretta 
pianificazione della risposta assistenziale dopo la dimissione. 
Per il ricovero in emergenza/urgenza, in fase 1, del paziente affetto da GCLA spontanea e/o traumatica e che presenta 
chance di sopravvivenza, il GdL indica come appropriata una collocazione in Terapie Intensive di Ospedali dotati di U.O. 
di Neurochirurgia e di Neuroradiologia. Questa indicazione è del resto coerente con quanto osservato nell’attività di 
ricovero attuale, che mostra come la maggior parte dei ricoveri di questi pazienti converga già sulle 3 Aziende Ospedaliero-
universitarie. 
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5.  LO STRUMENTO SCHEDA FILTRO PER LE GCA IN TOSCANA 
5.1 PROGETTO REGIONALE “IL PERCORSO ASSISTENZIALE DEI PAZIENTI CON GRAVE CEREBROLESIONE 
ACQUISITA IN TOSCANA” E SUOI OBIETTIVI. 
Nella delibera di giunta 698 del 01/08/2011 la Direzione Generale Diritti di Cittadinanza e Coesione Sociale 
della Regione Toscana si avvale dell’Agenzia Regionale di Sanità (ARS) per la realizzazione e sperimentazione 
di un sistema di rilevazione dati utile al monitoraggio sistematico, a livello regionale, del percorso 
assistenziale dei soggetti con GCA. In risposta alle necessità regionali, alle richieste delle associazioni dei 
familiari e al proseguimento di indicazioni nazionali (conferenze di consenso di Modena 2000, Verona 2005, 
Salsomaggiore 2010 e orientamenti ministeriali) la ARS ha costituito un gruppo di lavoro (GdL) composto da 
professionisti rianimatori, neuroriabilitatori e neurofisiologi delle aziende sanitarie toscane ed ha definito 
diverse attività progettuali. 
Gli obiettivi generali del progetto sono: 
 studio dell’entità del fenomeno in regione; 
 monitoraggio del percorso assistenziale delle persone con GCA, in SV o in SMC; 
 individuazione dei bisogni informativi di pazienti e familiari. 
Il progetto è articolato in cinque sotto-progetti (Stima del fenomeno GCA; Stato Vegetativo e di Minima 
Coscienza; database clinico integrato; survey su una coorte; progetto informarete) tra cui andrò a definire lo 
“Studio epidemiologico e clinico dello Stato Vegetativo e di Minima Coscienza”, oggetto della mia tesi. 
Lo studio si propone di: 
 ottenere una stima affidabile dell’entità del fenomeno in regione Toscana 
 consentire una rivalutazione clinica dei pazienti, secondo criteri standardizzati e scientificamente 
validi e una conseguente revisione, se appropriata, del percorso assistenziale in cui i pazienti stessi 
sono attualmente collocati. 
Dato che i modelli organizzativi sono molto differenziati nelle diverse AUSL toscane e che non esistono registri 
dei casi, si rende necessario consultare un elevato numero di fonti informative per poter comporre un’unica 
e affidabile immagine del fenomeno. Per realizzare tali obiettivi sono state messe in atto due attività quali il 
censimento dei casi prevalenti e la definizione e applicazione di uno strumento, denominato Scheda Filtro 
(SF), utile alla ricostruzione del percorso assistenziale, clinico e prognostico, alla diffusione di una valutazione 
omogenea sul territorio regionale e alla gestione della presa in carico dei pazienti in studio. Tale strumento 
è stato definito con il contributo del GdL durante incontri di discussione frontale sulle opportune valutazioni 
da parte del rianimatore e del riabilitatore e sugli appropriati indicatori neurofisiologici da includere nella 
scheda di rilevazione, alla luce delle recenti indicazioni nazionali e internazionali. 
Le strutture che hanno inizialmente aderito al progetto sono elencate nella tabella 5.1. 
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AZIENDA UO AFFILIAZIONE 
ASL 1  Referenti territoriali (str. Ex 
art 26 e RSA) 
ASL 2 UO Anestesia e Rian. Osp. Campo di Marte 
ASL 3 UO Neurologia 
UO Anestesia e Rian 
Osp. Del Ceppo 
Osp. Cosma e Damiano 
ASL 4 UO Anestesia e Rian. 
UO Recupero e riab. Funz. 
Osp. Misericordia e Dolce 
ASL 5 UO Anestesia e Rian. 
UGCA (riabilitazione) 
Osp. Lotti (Pontedera) 
Auxilium Vitae 
ASL 6 UO Anestesia e Rian. P.O. Livorno 
ASL 7 UO Anestesia e Rian. P.O. Valdichiana 
ASL 8 Riabilitazione 
Dip. Area Critica-Rian. 
Centro Riab. Terranova B. 
Osp. San Donato 
ASL 9 UO Rianimazione Osp. S.G. di Dio 
ASL 12 Riabilitazione Osp. Unico Versilia 
AOUC UO Neurochirurgia 
UO Neurorianimazione 
UO Neurofisiopatologia 
SOD Anestesia e Rian. Di 
emergenza 
Careggi 
AOUP UO Anestesia e Rian PS 
Riabilitazione 
Pisa 
AOUS UO Anestesia e Terapia 
Intensiva neurochirurgica 
UO Rianimazione 
Siena 
Tabella 5.1 
Inoltre partecipano le UU.OO di neurologia/neurofisiopatologia delle strutture aderenti al progetto, in 
quanto rappresentanti di figure professionali indispensabili nell’inquadramento multidisciplinare del 
paziente in ciascuna fase del percorso assistenziale nonché nodo indispensabile della rete di professionisti 
che si sta delineando a livello regionale. 
 
5.2 LO STRUMENTO “SCHEDA FILTRO” 
OGGETTO DI RILEVAZIONE 
Sono oggetto di iniziale rilevazione tutti i pazienti con grave cerebro-lesione acquisita (GCS ≤ 8) e che 
successivamente esitano in SV/SMC indipendentemente dalla causa e dalle comorbidità. Tra i pazienti 
oggetto di rilevazione si considerano esclusi i soggetti di età inferiore ai 14 anni. I casi vengono intercettati 
dalle rianimazioni toscane e sono poi seguiti durante il loro percorso assistenziale per i successivi due anni 
dall’evento acuto. 
I pazienti escono dallo studio in conseguenza al decesso o al miglioramento della propria condizione clinica, 
in particolare: con la ripresa della funzionalità all’uscita dal coma (GCS tot almeno pari a 14) o con la ripresa 
della funzionalità cognitiva durante il loro percorso assistenziale (CRS-R caratterizzata dal punteggio 6 per la 
funzione motoria e 2 per la comunicazione). 
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STRUTTURA DELLA SCHEDA  
La scheda prevede item costanti nel tempo ed altri aggiornabili a cadenze temporali definite, fino ad un 
massimo di due anni di distanza dall’evento acuto (Tabella 5.2). 
Per la rilevazione dei parametri varianti nel tempo è stata predisposta una tabella dove nelle righe sono 
specificate le variabili oggetto di rilevazione, mentre in colonna si scandiscono le cadenze temporali per la 
rilevazione (momenti di rilevazione), alle quali ricondurre le due principali fasi del percorso assistenziale, in 
particolare: 
 fase iperacuta/acuta, per la quale sono previsti 3-4 momenti, ovvero 72 ore dall’ingresso in TI (entro 
72 ore), tra il quarto e il decimo giorno della degenza in reparto (4°-10° gg), alla dimissione dalla TI 
(Dim. TI) e alla dimissione dalla sub-intensiva (Dim. Subint.). Il passaggio in sub-intensiva non è 
sempre possibile, quindi la colonna può risultare non compilata; 
 fase riabilitativa, per la quale sono previsti 3 momenti di rilevazione, riferiti a tre differenti distanze 
temporali dall’evento acuto, ovvero a tre o sei mesi (entro il VI mese), ad un anno (I anno) ed a due 
anni (II anni).  
SINGOLI ITEMS 
 NOME E COGNOME del paziente, item obbligatorio. 
 CODICE FISCALE del paziente, item obbligatorio. 
 DATA DI NASCITA del paziente, item obbligatorio secondo il seguente formato gg/mm/aaaa. 
 USL RESIDENZA, item obbligatorio. 
 DATA EVENTO, item obbligatorio. Indicare la data in cui ha avuto luogo l’evento acuto che ha 
successivamente comportato lo SV o SMC. 
 DATA INGRESSO IN TI, item obbligatorio. 
 CAREGIVER, indicare il nome e cognome del caregiver ed i recapiti telefonici eventualmente utili 
nella fase di follow-up. Compilazione a cura dei reparti di riabilitazione. 
 EZIOLOGIA EVENTO, item obbligatorio. Barrare la casella relativa alla tipologia di evento che ha 
causato l’attuale stato del paziente (Traumatico, Post-Anossico, Vascolare o Altro).  Se l’eziologia non 
è presente nell’elenco proposto, specificarne una nello spazio preposto a fianco della voce “Altro”. 
 SEDAZIONE, item obbligatorio. Indicare SI se il paziente è sedato e la valutazione è stata effettuata 
in finestra neurologica, NO se la sedazione è assente o effettuata con un livello di sedazione giudicato 
dal medico non inficiante la valutazione clinica. 
 PRECEDENTE DANNO SECONDARIO, item obbligatorio a cura della sola TI. Indicare se prima del 
ricovero in TI vi è stato un danno secondario (SI/NO). Per danno secondario si intende: IPOTENSIONE 
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(uno o più episodi di PAS ≤ 90 mmHg); IPOSSIA (uno o più episodi di SpO2 ≤ 90%) o ARRESTO CARDIO 
RESPIRATORIO entro le prime ore dall’evento acuto. 
 GCS, item obbligatorio. Test da eseguire in finestra neurologica e previsto durante la sola fase acuta. 
E=apertura degli occhi; V=risposta verbale; M=risposta motoria.  
 FOTOMOTORE, item obbligatorio. Inserire Assente Bilateralmete, Presente Bilateralmente o 
Anisocorico. 
 CRANIOTOMIA DECOMPRESSIVA, item obbligatorio. Indicare se vi è la presenza di craniotomia 
decompressiva (Si/NO), deve essere indicata nel momento di rilevazione in cui viene effettuata. 
Compilazione prevista durante la sola fase acuta, entro la dimissione dalla TI. 
 COMA BARBITURICO, item obbligatorio. Indicare se il paziente è in coma barbiturico (SI/NO). 
Compilazione prevista durante la sola fase acuta. 
 IPERTENSIONE ENDOCRANICA, item obbligatorio. Indicare se, secondo giudizio clinico o strumentale 
vi è la presenza dell’ipertensione endocranica, data la presenza di PIC e adeguato monitoraggio 
(SI/NO). Compilazione prevista durante la sola fase acuta. 
 DERIVAZIONE VENTRICOLARE ESTERNA/DERIVAZIONE VENTRICOLO PERITONEALE (DVE/DVP), 
item obbligatorio. Indicare se presente o assente (SI/NO). 
 CRS-R (COMA RECOVERY SCALE-REVISED), item obbligatorio. Compilazione prevista a partire dal 
momento di rilevazione dimissione dalla TI compreso. 
 CONTROLLO IMAGING, item obbligatorio. Durante la fase acuta viene richiesto di indicare il tipo di 
indagine eseguita (TC cranio o RMN cranio). La scelta dell’esame da seguire su ciascun paziente deve 
essere presa secondo giudizio clinico, nel caso in cui si effettuino entrambe le indagini barrare solo 
RMN. Nel caso di esami strumentali ripetuti riportare solo l’esame clinicamente significativo. Le 
possibili opzioni da selezionare sono: F=focale; MF=multifocale; EIP=ematoma intra parenchimale; 
EIV=ematoma intraventricolare; SopraT=sopra tentoriale; SottoT=sotto tentoriale; TENC=danno del 
tronco encefalico; ESA=emorragia sub-aracnoidea; DAI=danno assonale diffuso; ISC=ischemia 
secondaria; Idroc=idrocefalo; Ematoma Extraduare; Ematoma Sottodurale.  
 CLASSIFICAZIONE DI MARSHALL, item obbligatorio nella fase acuta. 
 EEG, item obbligatorio (almeno una valutazione entro la dimissione dalla TI). Indicare solo l’attività 
dominante (alfa/theta/delta); la reattività (SI/NO); l’attività epilettica (F=focale; D=diffusa; 
A=assente); il basso voltaggio (SI/NO) e le componenti del sonno (P=presente, A=assente). 
 CRISI EPILETTICHE, item obbligatorio per ciascun momento di rilevazione. Indicare le seguenti 
opzioni Assenti (A); Focali (F); Generalizzate (G); Mioclono (M) o Stato Epilettico (SE). Sono possibili 
più risposte. 
 STATO EPILETTICO NON CONVULSIVANTE (SENC), item obbligatorio. Indicare la sua presenza o 
assenza (SI/NO). 
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 POTENZIALI EVOCATI SOMATOSENSORIALI (SEP), item obbligatorio. I SEP forniscono indicazioni 
prognostiche, si procede a tal fine all’aggregazione in 3 gradi in funzione dei reperti PES su ciascun 
emisfero (N= normale; P= patologico; A= assente).  Grado 1 (NN, NP): significato prognostico incerto 
nel post-anossico, favorevole nel post-traumatico; Grado 2 (PP, NA, PA): significato prognostico 
incerto; Grado 3 (AA): specifico per prognosi sfavorevole nel coma post-anossico; sfavorevole con 
eccezioni nel post-traumatico. 
 POTENZIALI EVOCATI ACUSTICI (BAEPs), item facoltativo. Indicare se Normali (N), Assenti (A), 
Alterati (ALT). 
 POTENZIALI EVOCATI VISIVI (VEP) da flash, item facoltativo. Indicare se Normali (N), Assenti (A), 
Alterati (ALT). 
 POTENZIALI EVOCATI EVENTO CORRELATI (ERPs), item facoltativo. Indicare se le componenti N1, 
MMN e P300 sono presenti (P), assenti (A) o non valutabili (NV). 
 CIP/CIM SEGNI CLINICI, item obbligatorio alla dimissione dalla TI, Sub intensiva e al III-VI mese, 
inserire Si/No/Prob per indicare la presenza, assenza o probabile presenza dei segni clinici. 
Nel paziente con disturbo di coscienza il sospetto clinico di CIP/CIM si pone quando in presenza di 
ipotonia muscolare diffusa ed ipo‐areflessia osteo‐tendinea vi è discrepanza fra entità 
del danno cerebrale e scarsità/assenza di risposte motorie. Compilazione prevista a partire dal 
momento di rilevazione dimissione dalla TI compreso. 
 CIP/CIM SEGNI ELETTROMIOGRAFICI (EMG), item facoltativo, inserire SI/NO per indicare la presenza 
assenza dei segni EMG, compilazione prevista a partire dal momento di rilevazione dimissione dalla 
TI compreso. 
 DIAGNOSI, item obbligatorio alla dimissione dalla TI, specificare se si tratta di un paziente in Coma, 
Stato Vegetativo (SV) o Stato di Minima Coscienza (SMC). Per tale diagnosi ci si avvale della scala CRS-
R. 
 DISABILITA’, item obbligatorio. Compilazione prevista a partire dal momento di rilevazione 
dimissione dalla TI compreso. Indicare il punteggio misurato con le seguenti scale: Scala DRS (range 
0-30); Scala LCF (range livello 1-8).  
 IPOTESI DI PROGNOSI SUL RECUPERO DELLO STATO DI COSCIENZA, item obbligatorio, è implicita 
nel grado di PES segnalati. Indicare se Favorevole (F); Sfavorevole (S) o Incerta (I). 
 CONSULENZA NEUROLOGICA, item obbligatorio (SI/NO). 
 CONSULENZA RIABILITATIVA, item obbligatorio (SI/NO). 
 STRUTTURA DI DESTINAZIONE, item obbligatorio. Compilazione prevista a partire dal momento di 
rilevazione dimissione TI compreso 
 REPARTO DI DESTINAZIONE, item obbligatorio. Compilazione prevista a partire dal momento di 
rilevazione dimissione TI compreso. 
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 N. NOSOLOGICO, item obbligatorio. Inserire il numero assegnato al ricovero. Il codice è composto da 
dieci caratteri, i primi quattro individuano l’anno della data di ammissione e i successivi sei il numero 
progressivo aziendale assegnato al ricovero. 
 DATA DIMISSIONE/COMPILAZIONE, item obbligatorio. 
 
MODALITA’ DI TRASMISSIONE DEI DATI.  
La rilevazione dei dati si attua on-line mediante applicativo web-based che riproduce la SF e che archivia 
automaticamente le informazioni nel database appositamente predisposto e amministrato da ARS. Questo 
strumento open surce è gratuito e l’assenza di software lo rende esente dalla necessità di manutenzioni e 
installazioni. Il sistema opera in ambiente WEB attraverso la normale rete internet ed è possibile operare da 
qualsiasi luogo, attraverso un PC connesso ad internet. Questo ne fa uno strumento flessibile, ma lo rende 
attaccabile dal punto di vista della sicurezza informatica, per questo è stata prevista una doppia sicurezza: 
1) Software mediante la classica autenticazione di LOGIN (nome utente) e PASSWORD (codice di accesso 
personale) 
2) Hardware mediante YUBIKEY che tramite una chiave USB comunica un codice segreto e non duplicabile al 
sistema.  
I dati inviati nella SF dalla TI alla ARS verranno automaticamente visionati dalla struttura destinataria per 
poter continuare la sua compilazione ed ottimizzare la comunicazione tra i diversi professionisti, in questo 
caso rianimatore-riabilitatore. Se il paziente viene trasferito fuori regione o in una struttura non facente parte 
del progetto i dati rimangono nel data-base dell’ARS 
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Tabella 5.2 Scheda Filtro. NR= non rilevato, se l’informazione richiesta non è oggettivamente rilevabile. NE=non eseguito, se 
l’informazione richiesta non è stata rilevata, pur essendo oggettivamente rilevabile dall’U.O. NI= non interpretabile, se 
l’informazione richiesta non è affidabile. 
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5.3 NOSTRA ESPERIENZA 
Dalla U.O. Anestesia e Rianimazione 6 AOUP, dal 01/09/2013 al 30/04/2014, abbiamo inviato 24 SF. Tra questi 
pazienti 20 hanno presentato una GCA di origine traumatica (età media 55 anni); 3 di origine vascolare 
emorragica (età media 76 anni) e uno di origine vascolare ischemica (68 anni).  
Di questi 24 pazienti 9 sono usciti dalla SF, 5 perché deceduti e 4 per ripresa dello stato di coscienza valutata 
con punteggio GCS ≥ 14 durante la degenza in TI e/o con punteggio alla scala CRS-R pari a 6 per la funzione 
motoria (uso funzionale di un oggetto) e a 2 per la comunicazione (comunicazione funzionale appropriata) 
alla dimissione dalla TI.  Dei pazienti che hanno ripreso coscienza 3 sono stati trasferiti nel reparto di 
Riabilitazione di Viareggio e uno nel reparto di Riabilitazione di Volterra.  
Dei 15 pazienti che durante la degenza nella nostra Rianimazione non hanno ripreso lo stato di coscienza tre 
sono stati trasferiti fuori dalla regione Toscana, uno con la diagnosi di coma, uno di SV e uno di SMC. Gli altri 
pazienti che sono rimasti all’interno della regione sono stati dimessi: 2 nella TI di Lucca; 1 nella TI di Empoli; 
1 nella TI di Grosseto; 2 nel reparto di Terapia Sub-Intensiva neurochirurgica di Pisa; 1 nel reparto di 
Riabilitazione di Volterra; 2 nel reparto di Riabilitazione di Pisa; 3 nel reparto di Riabilitazione di Viareggio. 
Questi pazienti sono stati dimessi dalla nostra Rianimazione con la diagnosi di coma in un caso, SV in quattro 
casi e SMC nei restanti sette casi.  
La diagnosi differenziale tra SV e SMC è stata effettuata grazie alla scala CRS-R. 
Eccetto che per i pazienti deceduti la durata media della degenza in Rianimazione è stata di 28 giorni. 
Durante la degenza nella nostra Rianimazione tutti i pazienti sono stati sottoposti ad un controllo TAC cranio 
in almeno due momenti di rilevazione dei dati e ad un esame elettroencefalografico in almeno un momento 
di rilevazione.  
L’EEG, i PES e i BAEPS sono stati eseguiti in tutti i pazienti in almeno un momento di rilevazione e sono stati 
refertati secondo lo schema prestabilito nella SF, in collaborazione con la UU.OO di-Neurologia della nostra 
azienda. 
Di seguito riporto un esempio di refertazione dei PES secondo lo schema prestabilito dalla SF (Figura 5.1). 
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Figura 5.1 Esempio di refertazione PES secondo SF, eseguito nella U.O. Anestesia e Rianimazione 6° AOUP. 
 
5.4 QUESTIONARIO DI VALUTAZIONE AGLI UTENTI RIANIMATORI E RIABILITATORI E SUOI OBIETTIVI 
Abbiamo inviato un questionario a tutti i responsabili del progetto della SF rianimatori e riabilitatori della 
regione Toscana. Il questionario si compone di 14 domande con l’opzione di risposta SI/NO ed eventuale 
motivazione o osservazioni rivolte ad entrambe le figure professionali e di 4 domande sempre con opzione 
di risposta SI/NO ed eventuale motivazione o osservazioni rivolte esclusivamente al riabilitatore. 
Gli obiettivi che ci siamo posti con la stesura del questionario sono: 
 Evidenziare eventuali problemi e difficoltà nella compilazione della SF sia da parte degli utenti 
rianimatori che riabilitatori. 
 Capire, secondo il parere di tutti i professionisti che utilizzano la SF, se è utile modificare i singoli 
items o eliminare e aggiungere degli items. 
 Capire a seguito dell’invio delle SF dei pazienti che abbiamo trasferito ai colleghi riabilitatori quale è 
stato il feed-back ed in particolare se la SF è stata utile per la gestione di questi pazienti; se ha avuto 
un impatto clinico su di essi; se c’è stata una correlazione con l’ipotesi del recupero dello stato di 
coscienza alla dimissione dalla TI e la reale evoluzione dello stato di coscienza di tali pazienti,  ed 
infine se ha permesso di definire la diagnosi dello stato di coscienza alla dimissione in modo più chiaro 
rispetto alla semplice lettera di dimissione. 
 
QUESTIONARIO SCHEDA FILTRO 
Per tutti gli utenti della scheda: 
1. Hai AVUTO DELLE DIFFICOLTA’ NEL TRASFERIMENTO DEI DATI O NELLA LETTURA   DEI DATI 
TRASFERITI?         Sì  NO
SE Sì, QUALI?    …………………… 
2. I DATI TRASFERITI SONO CHIARI?         
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Sì  NO  
3. GLI ESAMI RICHIESTI SONO EFFETTUABILI NELLA TUA SEDE?      
Sì  NO  
QUALI EVENTUALMENTE NON LO SONO? ……………………………………… 
4. ALCUNI ESAMI RICHIESTI HANNO OSTACOLATO IL RIEMPIMENTO DELLA SCHEDA, SCORAGGIANDO 
LA SUA COMPILAZIONE?         
         Sì  NO  
SE Sì, QUALI? ……………………………………. 
5. ITEM GCS: RITIENI CHE SAREBBE UTILE AGGIUNGERE L’OPZIONE (t) ALLA VOCE RISPOSTA 
VERBALE?                
         Sì  NO  
EVENTUALE MOTIVAZIONE……………………………….. 
6. ITEM CRANIOTOMIA DECOMPRESSIVA: RITIENI CHE SAREBBE UTILE AGGIUNGERE LA DISTINZIONE 
IN PRIMARIA O SECONDARIA?         
         Sì  NO  
EVENTUALE MOTIVAZIONE …………………………………………. 
7. ITEM EEG: RITIENI CHE SAREBBE UTILE AGGIUNGERE IN QUESTO ITEM CHE TIPO DI SEDAZIONE HA 
IL PAZIENTE DURANTE LO SVOLGIMENTO DELL’ESAME, PER UNA PiU’ COMPLETA INTERPRETAZIONE 
DEI DATI?            
         Sì  NO  
 
8. ITEMS SEP E BAEPs: HAI TROVATO DELLE DISCORDANZE CON I DATI RILEVATI DA QUESTI ESAMI E 
L’ESAME NEUROLOGICO DEL PAZIENTE?       
         Sì  NO  
SE Sì, QUALI?  ………………………………………………… 
9. ITEMS CRS; DRS; LCF: RITIENI CHE POSSA ESSERE UTILE INSERIRE L’ANALISI DI QUESTE SCALE 
DURANTE LA CONSULENZA RIABILITATIVA, PRIMA DELLA DIMISSIONE DALLA TERAPIA INTENSIVA?
         Sì  NO  
10. RITIENI CHE SAREBBE UTILE ATTUARE ULTERIORI MODIFICHE AI SINGOLI ITEM?  
         Sì  NO  
SE Sì, QUALI?  ………………………………………………………. 
11. RITIENI CHE SAREBBE UTILE AGGIUNGERE COME ITEM: “CAPACITA’ DI DEGLUTIZIONE ALLA 
DIMISSIONE DALLA TERAPIA INTENSIVA”?       
         Sì  NO  
EVENTUALE MOTIVAZIONE …………………………………………….. 
12. RITIENI CHE SAREBBE UTILE AGGIUNGERE COME ITEM: “PRESENZA DI TROMBOSI VENOSA 
PROFONDA ALLA DIMISSIONE DALLA TERAPIA INTENSIVA”?     
         Sì  NO  
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EVENTUALE MOTIVAZIONE  
13. RITIENI CHE SAREBBE UTILE AGGIUNGERE DEI DATI NELLE FASI IPERACUTA, SUBACUTA E                                                                    
DIMISSIONE DALLA TI?          
         Sì  NO  
 
SE Sì, QUALI?  ………………………………. 
14. RITIENI CHE ALCUNI DATI NELLE FASI IPERACUTA, SUBACUTA E DIMISSIONE DALLA TI NON SIANO 
NECESSARI?        Sì  NO  
SE Sì, QUALI?  ………………………………………………….. 
 
 
RIVOLTO ESCLUSIVAMENTE AI COLLEGHI NEURORIABILITATORI 
15. ITEM IPOTESI DI PROGNOSI SUL RECUPERO DELLO STATO DI COSCIENZA: C’E’ STATA UNA 
CORRELAZIONE CON L’IPOTESI CHE ABBIAMO DATO ALLA DIMISSIONE DALLA TERAPIA INTENSIVA 
(BASANDOCI SUI SEP) E L’EVOLUZIONE DELLO STATO DI COSCIENZA DEI PAZIENTI DI CUI ABBIAMO 
COMPILATO LE SCHEDE?          
         Sì  NO                    
EVENTUALI DISCORDANZE …………………………………….. 
    
16. E’ STATA UTILE LA COMPILAZIONE DELLA SCHEDA FILTRO PER LA GESTIONE DEI PAZIENTI NEL TUO 
REPARTO?           
         Sì  NO  
EVENTUALE MOTIVAZIONE ……………………………………………………… 
17. LA COMPILAZIONE DELLA SCHEDA HA AVUTO UN IMPATTO CLINICO SU I PAZIENTI CHE VI ABBIAMO 
TRASFERITO?           
         Sì  NO  
SE Sì, DI CHE TIPO?    …………………………………………………………. 
18. L’USO DELLE SCALE CRS-R, DRS E LCF HANNO PERMESSO DI DEFINIRE CON PIU’ PRECISIONE LO 
STATO DI COSCIENZA DEI PAZIENTI ALLA DIMISSIONE DALLA TERAPIA INTENSIVA RISPETTO ALLA 
LETTERA DI DIMISSIONE?         
         Sì  NO  
CRITICITA’DA SEGNALARE, CHE NON EMERGONO DAL QUESTIONARIO …………………. 
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5.4.1 RISULTATI E DISCUSSIONE 
Hanno risposto al nostro questionario 9 responsabili del progetto SF di nove rianimazioni toscane e 4 
riabilitatori del reparto di riabilitazione di Arezzo, Volterra e Viareggio e del reparto di lungodegenza E56 di 
Firenze. 
Per quanto riguarda la prima domanda “Hai avuto delle difficoltà nell’inserimento dei dati o nella loro 
successiva lettura?” sei centri non hanno avuto difficoltà mentre gli altri sette sì. Le difficoltà principali sono 
state: la mancanza di tempo e di personale all’interno dell’UO da dedicare alla compilazione della SF per due 
centri e l’interpretazione degli esami neurofisiologici. 
Per quanto riguarda la seconda domanda “I dati inseriti sono chiari?” tutti i tredici centri hanno risposto 
affermativamente. 
Per quanto riguarda la terza domanda “Gli esami richiesti sono effettuabili nella tua sede?” otto centri hanno 
risposto sì, gli altri cinque no. Gli esami che non sono effettuabili sono: la RM per uno; VEPf e ERPS per due, 
per gli altri tre oltre a non poter effettuare VEPf e ERPS i PES non sono effettuabili con la frequenza richiesta 
dalla SF e quindi non è stato sempre possibile eseguirli. 
Per quanto riguarda la quarta domanda “Alcuni esami richiesti hanno ostacolato il riempimento della scheda, 
scoraggiando la sua compilazione?” otto centri hanno risposto no, gli altri cinque sì. I principali problemi si 
sono verificati con gli esami neurodiagnostici PE ed EEG. In particolare o con la stessa esecuzione di essi, 
come abbiamo visto nel punto precedente, oppure con la sua interpretazione.  Ad esempio un centro ha 
avuto problemi con l’interpretazione del referto EEG in quanto troppo descrittivo e poco finalizzato alla 
compilazione dei dati richiesti nella SF.  
Da quanto detto sopra emerge che i principali problemi sono: la mancanza di tempo e di personale per la 
compilazione della SF; la difficoltà nell’esecuzione tecnica di determinati esami per alcuni centri (PES; VEP-f; 
ERPS; RM); la difficoltà nell’interpretazione degli esami neurofisiologici (in particolare alcuni centri hanno 
presentato difficoltà con l’EEG e i PES). Ricordo che l’esecuzione dei VEP-f, ERPS e RM è facoltativa mentre 
l’esecuzione dell’EEG è obbligatoria almeno una volta entro la dimissione dalla Terapia Intensiva e l’item PES 
è obbligatorio in tutti i momenti di rilevazione ed è considerato fondamentale per indicare l’ipotesi di 
prognosi. 
 
Per quanto riguarda la quinta domanda “ITEM GCS: ritieni che sarebbe utile aggiungere l’opzione (t) alla voce 
risposta verbale?” quattro centri hanno risposto di sì e nove no.  
Per quanto riguarda la sesta domanda “ITEM CRANIOTOMIA DECOMPRESSIVA: ritieni che sarebbe utile 
aggiungere la distinzione in primaria o secondaria?” quattro centri hanno risposto sì e nove no. 
Per quanto riguarda la settima domanda “ITEM EEG: ritieni che sarebbe utile aggiungere in questo item che 
tipo di sedazione ha il paziente durante lo svolgimento dell’esame, per una più completa interpretazione dei 
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dati?” tre centri hanno risposto negativamente mentre gli altri dieci ritengono che questa modifica possa 
essere opportuna. 
Per quanto riguarda l’ottava domanda “ITEMS SEP e BAEPs: hai trovato delle discordanze con i dati rilevati 
da questi esami e l’esame neurologico del paziente?” quattro centri hanno risposto sì, sette no e due si sono 
astenuti in quanto non hanno mai eseguito gli esami in questione. Altri centri che hanno risposto no hanno 
precisato di aver eseguito raramente tali esami. Un centro ha risposto sì ma con variabilità da caso a caso. 
Nella nostra esperienza ad un peggioramento dei PE e dei BAEPs non sempre corrisponde un peggioramento 
dello stato neurologico e viceversa un loro miglioramento non sempre è seguito da un miglioramento dello 
stato neurologico. Questo potrebbe essere dovuto ad errori tecnici, a rumori esterni o al fatto che altri fattori 
come la presenza di febbre, deficit neurologici dovuti ad esempio a miopatie o diversi livelli o residui di 
sedazione possano influire su l’esame neurologico clinico del paziente. 
Per quanto riguarda la nona domanda “ITEM CRS; DRS; LCF: ritieni che possa essere utile inserire l’analisi di 
queste scale durante la consulenza riabilitativa, prima della dimissione dalla terapia intensiva?” cinque centri 
hanno risposto sì ed otto no.  
Per quanto riguarda la decima domanda “Ritieni che sarebbe utile attuare ulteriori modifiche ai singoli item?” 
dodici centri hanno risposto no e uno sì, relativo a l’item EEG per facilitare la refertazione e la sua 
interpretazione.  
Quindi l’unico item per il quale la maggior parte dei professionisti che ha utilizzato la SF ha espresso un parere 
positivo per una modifica è l’EEG, nell’aggiunta di che tipo di sedazione il paziente ha durante la sua 
esecuzione. 
 
Per quanto riguarda la undicesima domanda “Ritieni che sarebbe utile aggiungere come item: capacità di 
deglutizione alla dimissione dalla terapia intensiva?” cinque centri hanno risposto sì è otto no.  Un centro che 
ha risposto sì lo ha motivato con la maggiore definizione del livello assistenziale. La maggior parte dei centri 
che hanno risposto no ritiene questa valutazione troppo precoce durante la degenza in terapia intensiva. 
Secondo un centro la capacità di deglutire all’uscita dalla terapia intensiva di solito è ancora molto fluttuante, 
si dovrebbe precisare se c’è deglutizione riflessa, volontaria, funzionale al pasto e questo potrebbe essere 
una complicazione inutile. 
Per quanto riguarda la dodicesima domanda “Ritieni che sarebbe utile aggiungere come item: presenza di 
trombosi venosa profonda alla dimissione dalla terapia intensiva?” sei centri hanno risposto sì e otto no.  
Per quanto riguarda la tredicesima domanda “Ritieni che sarebbe utile aggiungere dei dati nelle fasi 
iperacuta, subacuta e dimissione dalla TI?” quattro centri hanno risposto sì e nove no. I professionisti che 
hanno risposto in modo affermativo hanno suggerito dati relativi ad eventuali sepsi, le scale di gravità 
specifiche della emorragia subaracnoidea e dello stroke e il doppler trans cranico.  
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Per quanto riguarda la quattordicesima domanda “Ritieni che alcuni dati nelle fasi iperacuta, subacuta e 
dimissione dalla TI non siano necessari?” due centri hanno risposto sì, dieci no e un centro si è astenuto dal 
rispondere per la scarsa possibilità di compilazione della scheda.  I centri che hanno risposto sì hanno posto 
dei dubbi sull’utilità degli esami neurofisiologici in fase iperacuta. 
Da quanto possiamo dedurre dalle risposte a queste ultime quattro domande la maggior parte dei 
professionisti che ha utilizzato la SF non ritiene utile aggiungere né togliere items alla SF.  
 
Infine andiamo ad analizzare le risposte alle domande rivolte esclusivamente ai neuroriabilitatori.  
Per quanto riguarda la quindicesima domanda “ITEM IPOTESI DI PROGNOSI SUL RECUPERO DELLO STATO DI 
COSCIENZA: c’è stata una correlazione con l’ipotesi che abbiamo dato alla dimissione dalla terapia intensiva 
(basandoci sui SEP) e l’evoluzione dello stato di coscienza dei pazienti di cui abbiamo compilatole schede?” 
due centri hanno risposto sì, specificando comunque che il campione inviato era stato piccolo mentre gli altri 
due hanno dato risposta negativa. 
Per quanto riguarda la sedicesima domanda “E’ stata utile la compilazione della scheda filtro per la gestione 
dei pazienti nel tuo reparto?” per due centri sì mentre per due no. 
Per quanto riguarda la diciassettesima domanda “La compilazione della scheda ha avuto un impatto clinico 
sui pazienti che vi sono stati trasferiti?” un centro di riabilitazione non ha risposto ritenendo di aver ricevuto 
un quantitativo di SF troppo basso per dare tale risposta mentre gli altri tre centri hanno risposto di no. 
Per quanto riguarda la diciottesima domanda “L’uso delle scale CRS-R, DRS e LCF hanno permesso di definire 
con più precisione lo stato di coscienza dei pazienti alla dimissione dalla terapia intensiva rispetto alla lettera 
di dimissione?” tutti e quattro i centri hanno risposto affermativamente, definendoli elementi essenziali per 
la diagnosi. Da queste risposte emerge che la correlazione tra l’ipotesi di prognosi fornita alla dimissione dalla 
TI e l’evoluzione dello stato di coscienza dei pazienti con GCA nei reparti di neuroriabilitazione è dubbia; 
l’utilità della SF per la loro gestione nei reparti di neuroriabilitazione è incerta e l’impatto clinico su questi 
pazienti in seguito alla sua compilazione è nullo. Mentre per quanto riguarda la diagnosi dello stato di 
coscienza (coma, SV e SMC) l’utilizzo di tale scheda ed in particolare delle scale CRS-R, DRS e LCF ha permesso 
una definizione più precisa rispetto alla lettera di dimissione. 
 
Nello spazio aperto a “criticità da segnalare, che non emergono dal questionario” è stata nuovamente 
sottolineata la mancanza di tempo nella sua compilazione e, di non secondaria importanza, il problema della 
perdita dei dati dei pazienti trasferiti temporaneamente nei reparti che non aderiscono al progetto, ad 
esempio nel caso in cui i pazienti vengano trasferiti in degenza medica ordinaria prima di accedere al reparto 
di neuroriabilitazione. 
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5.4.2 CONCLUSIONI  
E’ indubbio che sia utile effettuare uno studio su l’entità del fenomeno GCA in regione ed eseguire un 
monitoraggio del percorso assistenziale delle persone con GCA, in SV o in SMC in risposta alle necessità 
regionali, alle richieste delle associazioni dei familiari e al proseguimento di indicazioni nazionali, con la 
finalità di migliorare e rendere omogenea l’offerta delle opportunità di cura e di riabilitazione disponibili per 
questa popolazione di pazienti.  
La ARS ha istituito un gruppo di lavoro composto da professionisti rianimatori, neuroriabilitatori e 
neurofisiologi delle aziende sanitarie toscane ed ha definito diverse attività progettuali per risolvere tali 
necessità, tra cui l’istituzione della SF precedentemente illustrata atta ad ottenere una stima affidabile 
dell’entità del fenomeno GCA in regione toscana e a consentire una rivalutazione clinica dei pazienti, secondo 
criteri standardizzati e scientificamente validi e una conseguente revisione, se  appropriata, del percorso 
assistenziale in cui i pazienti stessi sono attualmente collocati. 
Ci siamo impegnati, come U.O. Anestesia Rianimazione 6° AOUP, a compilare le SF dei pazienti ricoverati nella 
nostra rianimazione con GCA e abbiamo inviato un questionario di valutazione della suddetta scheda sia ai 
colleghi neuroriabilitatori cui abbiamo trasferito i nostri pazienti che a tutti gli altri utenti della scheda, 
neuroriabilitatori e rianimatori con lo scopo di far emergere eventuali problemi nella sua compilazione e 
capire la sua reale utilità nella gestione dei pazienti e nella comunicazione tra rianimatore e riabilitatore. 
Dai dati emersi dal questionario possiamo concludere che la SF non viene universalmente compilata da tutte 
le strutture facenti parte del progetto, tanto che  
 alcuni utenti non hanno risposto al questionario perché non hanno mai utilizzato la SF,  
 altri utenti non hanno risposto a tutte le domande o nella risposta hanno specificato che la loro 
esperienza è limitata per aver ricevuto e/o compilato un numero irrisorio di SF. 
Questo sicuramente rende inaffidabile il valore di studio epidemiologico che essa dovrebbe avere.  
I principali problemi nella sua compilazione sono stati:  
 la mancanza di tempo e di personale all’interno della UO da dedicargli, che non dovrebbe sussistere 
se si acquisisce più sensibilità riguardo agli obiettivi sopra descritti, 
 per 5 centri su tredici la difficoltà nell’eseguire e/o interpretare il referto di determinati esami 
diagnostici come i PES, i BAEPs, i VEPs, l’EEG e la RM che indica una carenza di strumentazioni 
adeguate e una mancata collaborazione tra rianimatore-riabilitatore e neurologo. 
 Alcuni di questi esami diagnostici, ad esempio i PES sono indispensabili per definire l’ipotesi di prognosi dei 
pazienti con GCA secondo la letteratura internazionale e sia i PES che l’EEG sono items obbligatori nella 
compilazione della SF, per cui la mancata possibilità di esecuzione in tutti i momenti di rilevazione stabiliti 
e/o la difficoltà nell’interpretazione della loro refertazione ha scoraggiato per alcune strutture la 
compilazione della SF.  Questa difficoltà nell’eseguire e/o refertare in maniera adeguata i suddetti esami 
indica una disomogenea distribuzione di risorse tra le diverse aziende ospedaliere toscane, con impossibilità 
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per alcuni centri di utilizzare esami diagnostici ritenuti indispensabili nella diagnosi e nella prognosi di questa 
tipologia di pazienti. 
Non ci sono state da parte degli utenti della SF proposte di aggiunta, eliminazione o modifica dei singoli items 
se non l’aggiunta del tipo di sedazione attuata durante l’esecuzione dell’EEG. 
Dai risultati del suddetto questionario emerge inoltre che c’è stata una correlazione tra l’ipotesi di prognosi 
fornita alla dimissione dalla terapia intensiva e basata sui PES e l’evoluzione dello stato di coscienza dei 
pazienti per due centri di neuroriabilitazione mentre per gli altri due no; l’utilità della SF per la gestione dei 
pazienti con GCA nei reparti di neuroriabilitazione è dubbia in quanto dei quattro centri di neuroriabilitazione 
che hanno risposto al questionario per due è stata utile e per altri due no; l’impatto clinico su tali pazienti è 
stato nullo in quanto tre centri hanno risposto no e un centro si è astenuto dal rispondere per il quantitativo 
esiguo di SF ricevute e compilate. Questo sottolinea quanto la SF abbia avuto nel suo utilizzo fino ad ora una 
scarsa rilevanza nella rete di comunicazione tra rianimatore e neuroriabilitatore.  
E’ stata comunque considerata uno strumento utile nel porre la diagnosi clinica differenziale tra coma, SV e 
SMC grazie all’utilizzo della scala comportamentale CRS-R. A tal proposito ricordo, come già spiegato nel 
capitolo dedicato alla diagnosi delle GCA, come la correttezza e la precocità della diagnosi costituiscano la 
premessa imprescindibile perché il paziente possa usufruire precocemente ed efficacemente di standard 
assistenziali adeguati alla sua condizione. In tal senso la corretta diagnosi condiziona la stessa equità di 
accesso alle cure. 
Una tempestiva e corretta diagnosi di cronicità è inoltre necessaria per evitare il prolungarsi irragionevole 
(ed estremamente oneroso per il SSN) di interventi riabilitativi intensivi, sottraendo risorse ad altri bisogni di 
salute.   
Infine la diagnosi non dovrebbe limitarsi a rilevare uno stato clinico, ma dovrebbe ricercare informazioni utili 
ad orientare l’intervento riabilitativo nella scelta di modelli di intervento di maggiore efficacia80. L’accuratezza 
diagnostica dovrebbe quindi facilitare l’organizzazione del trattamento a lungo termine di questi pazienti e 
procurare delle informazioni utili per decidere il loro percorso di cura53. 
Il questionario ci aiuta a capire come la SF non riesca a soddisfare gli obiettivi di studio epidemiologico e di 
monitoraggio del percorso assistenziale dei pazienti con GCA che si era posti. Infatti nonostante l’utilità nella 
diagnosi differenziale emersa, l’esigua adesione nella sua compilazione per i problemi precedentemente 
menzionati e la sua scarsa utilità nella comunicazione tra rianimatore e riabilitatore emerse dal questionario 
ci permettono di concludere che è necessario creare un metodo più efficace a rilevare l’entità del fenomeno 
GCA e a monitorare il percorso assistenziale di tali pazienti in regione toscana. 
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